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Ce projet de recherche explore la pertinence de l’éducation thérapeutique du patient 
(ETP) en intervention sociale en tant que stratégie innovante de soutien psychoéducatif 
destiné aux proches aidants (PA) de personnes atteintes de troubles neurocognitifs 
majeurs (TNCM). Il se justifie par la nécessité d’améliorer le soutien offert aux PA en 
vue de préserver leur qualité de vie. Ce projet de recherche est une étude de cas 
s'inscrivant dans un devis qualitatif de type exploratoire et descriptif réalisé en 
collaboration avec une Société Alzheimer (SA) régionale. Cette recherche s’appuie sur le 
cadre théorique de l’approche cognitivo comportementale, mais aussi de l’approche anti-
oppressive pour nous permettre à la fin d’élaborer un modèle d’application de l’ETP en 
pratique de travail social pour améliorer le soutien psychoéducatif proposé aux PA de 
personnes atteintes de TNCM.  
 
Les résultats de cette recherche montrent que les besoins psychoéducatifs des PA relèvent 
essentiellement du domaine des compétences psychosociales qui ont pour finalité de 
favoriser le développement de leur autodétermination et de leur capacité d’agir face au 
stress et aux pressions de la vie quotidienne avec une personne atteinte de TNCM. Les 
résultats de cette recherche montrent également que ces compétences psychosociales sont 
bien prises en compte par la SA régionale dans ses services, mais semblent davantage 
axés sur du contenu que sur des objectifs psychoéducatifs. Cette recherche a permis de 
démontrer comment l’application de l’ETP peut améliorer les services pour mieux 
développer ces compétences psychosociales. C’est ainsi qu’un modèle d’application de 
l’ETP a été conçu à la suite de l’analyse des résultats et a été évalué par les intervenants 
et la direction de la SA régionale. Le résultat final de cette recherche est que l’ETP est 
effectivement pertinent pour améliorer la réponse aux besoins de soutien psychoéducatif 
des PA.  
 
Mots clés : Proches aidants, Troubles neurocognitifs majeurs, Éducation thérapeutique 
du patient; Intervention sociale, Objectifs psychoéducatifs. 
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En 1995 au Québec, le réseau public de la santé a connu un virage ambulatoire qui a eu 
comme conséquences majeures une réduction considérable du temps d’hospitalisation des 
malades, un retour précoce à domicile et une mise en place des cliniques d’un jour 
(Pharand, 2010). Ce tournant fut renforcé en 2003 par la Politique de soutien à domicile 
des personnes en perte d’autonomie : Chez soi : Le premier choix (MSSS, 2004), qui 
encourage le fait que demeurer à domicile est le premier choix pour les personnes 
atteintes d’une incapacité (temporaire ou permanente). Ces évolutions dans la prise en 
charge ambulatoire des personnes connaissant une perte d’autonomie ont parallèlement 
engendré la mise à contribution accrue des ressources familiales (Pharand, 2010) en 
termes de services comblant autant les besoins physiques, psychologiques et sociaux de 
ces personnes (Whitehead, 2014; IUGM, 2014). En effet, si ces choix politiques ont 
permis un certain allègement du fardeau du système de santé (OIIQ, 2017), ils ont 
corrélativement amplifié la place et le rôle des PA auprès de leurs proches atteints 
d’incapacité. En effet, l’étude de Lavoie et Guberman (2010) auprès des personnes âgées 
en perte d’autonomie a permis d’estimer l’aide offerte par les PA à environ 80 % de 
l’aide et du soutien requis.  
 
S’il appert que l’apport des PA auprès des personnes atteintes d’incapacités ou de perte 
d’autonomie est devenu incontournable pour réussir le maintien à domicile des 
personnes, il faut souligner que leur grande contribution les expose à des situations de 
vulnérabilité menaçant la viabilité de cette politique de maintien à domicile. En effet, le 
fait d’aider un proche atteint d’incapacité ou de perte d’autonomie peut générer plusieurs 
difficultés dans la mesure où, devenus malgré eux des « béquilles » pour leurs proches en 
perte d’autonomie, les PA n’ont pas été préparés à occuper cette place ni à jouer ce rôle. 
Ainsi, ils sont plus susceptibles de confronter des situations de fatigue (Malaquin-Pavan 
et Pierrot, 2007); de vulnérabilité (Ducharme et al., 2009); de détérioration de la santé 
physique et de la qualité du sommeil, de restriction de la vie sociale (Coudin et Mollard, 
2011), de symptômes de détresse psychologique, de stress et d’anxiété (Turcotte, 2013; 
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Poo et Whitlatch, 2016), ce qui engendre un sentiment de fardeau et de l’épuisement 
(Beach et al., 2005; Beinart et al., 2012).  
 
En contexte de TNCM, ces difficultés sont davantage exacerbées (Pancrazi, 2008), ce qui 
place les PA dans un statut de victimes cachées ou de secondes victimes de la maladie 
(Samitca, 2004). En effet, devenus des « béquilles » pour leurs proches malades et en 
perte d’autonomie, les PA n’ont pas été préparés à jouer ce rôle. De plus, la nature, la 
fréquence et la durée de l’aide apportée qu’ils apportent à leurs proches atteintes de 
TNCM sont une source de fardeau et de stress qui les exposent à des problèmes de santé 
physique et psychologique (Neville et al. 2015). De plus, l’aspect évolutif des symptômes 
de la maladie et de la perte d’autonomie en lien avec les TNCM engendre une croissance 
constante de l’aide requise par les personnes atteintes et exige une forte mobilisation des 
PA. Et malheureusement, très peu de services leurs sont dédiés dans le réseau de santé et 
de services sociaux (Ducharme et al (2009). Une situation qui ne respecte pas d’une 
certaine manière leur droit en tant que composantes du système-client et devant recevoir 
des services adéquats sur les plans scientifique, humain et social mais surtout centrés sur 
leurs besoins et attentes. Ce qui impose de plus en plus une réflexion sur la réponse aux 
besoins des PA et suscite, entre autres, la question de l’amélioration du soutien qui 
devrait leur être offert. 
 
Notre projet de recherche se veut une contribution à la réponse sociale et sanitaire 
qu’exige actuellement la problématique du soutien offert aux PA, notamment en contexte 
de TNCM. S’inscrivant dans une logique de promotion de la santé et de prévention des 
complications liées aux TNCM auprès des proches aidants, notre recherche s’oriente vers 
l’analyse de la stratégie éducative comme réponse pertinente à la problématique de 
l’amélioration du soutien offert aux PA. Ce choix est conforté par la recommandation de 
plusieurs stratégies nationales de lutte contre les TNCM d’offrir de l’éducation et de la 
formation aux proches aidants en vue d’améliorer leur qualité de vie (Comer, 2009; 
Rocher & Lavallard, 2009; Rosow, 2011; Coudin & Mollard, 2011; Fortinsky & Downs, 
2014; Snyder et al., 2015; Porock et al., 2015; Khachaturian & Khachaturian, 2015). 
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D’ailleurs, dans une récente publication de l’Académie canadienne des sciences de la 
santé (2019), l’organisme souligne l’aspect crucial d’appuyer les PA dans leurs rôles à 
travers des interventions éducatives, formatives et de counseling leur permettant de 
préserver leur qualité de vie et leur capacité de résilience tout en favorisant le maintien ou 
l’accroissement de leur disponibilité d’aidants. C’est ainsi que les Sociétés Alzheimer et 
les associations d’aidants au Canada jouent un rôle essentiel pour les outiller, les 
renseigner et les soutenir (Académie canadienne des sciences de la santé, 2019).  
 
Cependant, dans une optique d’amélioration continue de la qualité du soutien offert à ces 
PA, nous souhaitons analyser la pertinence d’un dispositif éducatif appelée Éducation 
thérapeutique du patient (ETP) comme stratégie susceptible d’améliorer les interventions 
éducatives, formatives et de counseling qui leur sont dédiées. Dans cette optique, et en 
collaboration avec une SA, nous allons analyser la plus-value que peut apporter ce 
dispositif éducatif comparativement aux interventions éducatives habituelles. Par la 
même occasion, nous analyserons si l’ETP constitue une réponse pertinente au besoin de 
soutien psychoéducatif des PA en pratique de travail social.  
 
Ce présent projet de recherche est une étude de cas s'inscrivant dans une logique 
qualitative de type exploratoire et descriptif. Il est subdivisé en quatre chapitres. D’abord 
le premier chapitre expose la problématique de la recherche et la pertinence d’améliorer 
le soutien aux PA de personnes atteintes d’un TNCM par le biais d’interventions 
éducatives. Par la suite, le deuxième chapitre aborde les approches théoriques qui vont 
soutenir notre démarche. Puis, le troisième présente la méthodologie utilisée pour réaliser 
cette recherche. Ensuite, le quatrième chapitre expose les résultats de la collecte de 
données tandis que le cinquième chapitre présente l’analyse et la discussion qui en ont 






CHAPITRE 1  
LA PROBLÉMATIQUE 
 
Dans ce chapitre, nous allons exposer la problématique du soutien aux PA de personnes 
atteintes de TNCM et la manière dont l’éducation peut constituer un moyen pour les 
intervenants sociaux d’améliorer l’aide qui leur est offert. En premier lieu, nous allons 
aborder la question du rôle de la proche aidance en contexte de TNCM. Par la suite, nous 
allons exposer les difficultés rencontrées par les PA dans leurs parcours d’aidant, ainsi 
que leurs besoins en termes de soutien et de services. Ensuite, nous analyserons le modèle 
de l’éducation thérapeutique du patient (ETP) comme dispositif pouvant permettre aux 
intervenants sociaux d’offrir de l’éducation aux PA en contexte de TNCM. Et, enfin, 
nous terminerons ce chapitre en exposant le but, la question et les objectifs de notre projet 
de recherche.  
 
1.1. Le proche aidant en contexte de troubles neurocognitifs majeurs 
1.1.1. Les troubles neurocognitifs majeurs : un problème sanitaire et social 
La maladie d’Alzheimer est la plus répandue d’un groupe important de troubles connus 
sous le nom de maladies neurodégénératives ou troubles neurocognitifs majeurs. Elle est 
une affection irréversible détruisant les cellules du cerveau et causant des troubles de la 
pensée et de la mémoire (Société Alzheimer Canada dans 
http://alzheimer.ca/fr/Home/About-dementia/Alzheimer-s-disease). Parmi les maladies 
apparentées se trouvent certaines maladies vasculaires (dues à un accident vasculaire 
cérébral), la maladie à corps de Lewy, certains effets de traumatismes crâniens, la 
dégénérescence fronto-temporale, la maladie de Creutzfeldt-Jakob, la maladie de 
Parkinson et la maladie de Huntington. La maladie d'Alzheimer, la démence vasculaire et 
la démence mixte représentent la grande majorité TNCM (Rockwood et al., 2000). La 
démence est un terme général, selon certains en désuétude, désignant un déclin assez 
grave des aptitudes mentales pour interférer avec la vie quotidienne (Alzheimer’s 




En 2010, Alzheimer's Disease International (2011) a estimé à 36 millions le nombre de 
personnes atteintes de TNCM dans le monde. Au Canada, en 2011, selon des statistiques 
de la Société Alzheimer Canada, environ 747 000 Canadiens âgés de plus de 65 ans 
étaient atteints d’un TNCM, et ce nombre augmentera à 1,4 million de personnes d’ici 
2031 (Association québécoise des neuropsychologues au  
 http://aqnp.ca/documentation/degeneratif/maladie-d-alzheimer/). Au Québec, la Société 
Alzheimer Québec (http://societealzheimerdequebec.com/statistiques) chiffre à 140 000 
le nombre de Québécois vivant actuellement avec une atteinte cognitive, et des 
estimations prévoient l'évolution du nombre de cas chez les 65 ans et plus à près de 180 
000 en 2030 (MSSS: http://www.msss.gouv.qc.ca/professionnels/maladies-
chroniques/alzheimer-et-autres-troubles-neurocognitifs-majeurs/). Si les TNCM peuvent 
être causés par plusieurs facteurs, ils sont le plus souvent fortement, mais pas 
exclusivement, associés à la vieillesse (Neville et al., 2015).  
 
La maladie d’Alzheimer est une maladie mortelle affectant chaque personne d’une 
manière différente. Les symptômes de la maladie et leur ordre d’apparition varient d’une 
personne à l’autre, d’où la difficulté pour les intervenants de prévoir les symptômes, leur 
ordre d’apparition ou la rapidité de leur progression (Société Alzheimer Québec, 2018). 
Néanmoins, toutes les personnes atteintes traversent trois principaux stades (Hudon, 
2018) : léger (1), où les symptômes les plus fréquents sont les troubles de mémoire, les 
problèmes de partage de l’attention entre plusieurs tâches et les perturbations de 
l’humeur. L’orientation dans l’espace est généralement intacte, tandis que l’orientation 
dans le temps devient problématique. Au stade modéré (2), les troubles cognitifs et la 
perte d’autonomie s’accentuent. L’orientation dans l’espace est également affectée. Au 
stade avancé (3), les troubles cognitifs sont sévères, le jugement et la communication sont 
altérés et la perte d’autonomie s’accentue. Cette progression des symptômes 
s’accompagne d’une augmentation dans les besoins des personnes atteintes au fur et à 
mesure que la maladie évolue (Fortinsky & Downs, 2014). Mais ces deux auteurs notent 
un manque de consensus sur les différentes transitions survenant dans les parcours de vie 
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des personnes atteintes, ce qui constitue un facteur limitant la prise en charge de ces 
personnes ainsi que le soutien à leur famille et PA. 
 
La maladie d’Alzheimer, comme le soulignait Ngatcha-Ribert (2007), est devenue de nos 
jours un important problème sanitaire et social, constituant la forme la plus emblématique 
des TNCM, ainsi que la catégorie la plus inquiétante de ce qu’en France, par exemple, 
l’on nomme de « dépendance » chez les personnes âgées. Cela rejoint aussi les 
préoccupations de l’Organisation mondiale de la santé (OMS) et d'Alzheimer's Disease 
International qui recommandaient, en avril 2012, que la démence soit traitée 




Au Québec, en réponse à cette préoccupation mondiale, le MSSS a mis en œuvre une 
Initiative ministérielle sur la maladie d’Alzheimer, déployée en deux phases. D’abord, en 
2007, un groupe d'experts présidé par le Dr Howard Bergman a été mis en place par le 
MSSS pour formuler des recommandations visant à améliorer les services actuels et 
répondre efficacement à cet important problème de santé publique. En 2009, le groupe 
d’experts a déposé le Rapport du comité d'experts en vue de l'élaboration d'un plan 
d'action pour la maladie d'Alzheimer - Relever le défi de la maladie d'Alzheimer et des 
maladies apparentées : une vision centrée sur la personne, l'humanisme et l'excellence 
(http://publications.msss.gouv.qc.ca/msss/document-000869/). Ce rapport expose sept 
actions prioritaires assorties de 24 recommandations : 
- Action prioritaire 1 - Sensibiliser, informer, mobiliser (deux recommandations) 
- Action prioritaire 2 - Assurer l’accessibilité à des services personnalisés et 
coordonnés d’évaluation et de traitement pour les personnes atteintes et les PA 
(trois recommandations) 
- Action prioritaire 3 - Aux stades avancés de la maladie, promouvoir la qualité de 




- Action prioritaire 4 - Promouvoir des soins de fin de vie de qualité, pertinents 
sur le plan thérapeutique, dans le respect des volontés, de la dignité et du confort 
(cinq recommandations) 
- Action prioritaire 5 - Les PA : des partenaires à soutenir (trois 
recommandations) 
- Action prioritaire 6 - Développement et soutien de la pratique (quatre 
recommandations) 
- Action prioritaire 7 - Un effort sans précédent pour la recherche : une 
mobilisation de tous les acteurs des secteurs public, universitaire et privé (deux 
recommandations). 
 
L’action prioritaire 5, dédiée aux PA, sera davantage mise en valeur dans le contexte de 
recherche du présent mémoire. En effet, l’objectif de cette action prioritaire consiste à 
considérer les PA comme des clients qui ont eux-mêmes droit à des services, ce qui 
requiert donc de leur offrir des services et interventions psychoéducatives leur permettant 
de « mieux naviguer dans le système de santé et le réseau communautaire » et « de mieux 
composer avec les manifestations de la maladie » (Bergman et al., 2009, p x). Les auteurs 
du Rapport ont également émis les recommandations selon lesquelles : 
Les GMF et les CSSS devraient créer un dossier « proches aidants » et utiliser un 
outil d’évaluation particulier à cette fin. De plus, les proches aidants doivent 
pouvoir compter sur des services de répit et d’accompagnement flexibles, de jour 
comme de nuit, pour une courte période ou une période plus longue, planifiés 
conjointement d’avance ou en cas d’urgence. De plus, il est essentiel que le 
gouvernement renforce et assouplisse les mesures sociales et financières visant à 
soutenir les proches aidants. (Bergman et al., 2009, p. x).  
 
Le rapport a donné naissance à une initiative ministérielle qui a permis d’implanter 19 
projets pilotes au Québec. 
 
La deuxième phase de l’Initiative Ministérielle a consisté à encourager et soutenir le 
développement progressif des meilleures pratiques émergeant des 19 projets pilote sur 
tout le territoire québécois. Le déploiement de cette seconde phase, qui se poursuit 
jusqu’en 2019, se fait dans les Groupes de Médecine de Famille (GMF) et sous la 
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responsabilité des CISSS et CIUSSS pour s’étendre à l’ensemble des services offerts tout 
au long de la trajectoire de la maladie.  
 
1.1.2. Place et rôle des PA en contexte de TNCM 
Avant d’aborder la question de la place et du rôle des PA en contexte de TNCM, nous 
allons d’abord répondre à la question : qui sont les PA? Dans sa politique de soutien à 
domicile, intitulée Chez soi : le premier choix, le ministère de la Santé et des Services 
sociaux du Québec (MSSS) considérait comme proche aidant : «Toute personne de 
l’entourage qui apporte un soutien significatif, continu ou occasionnel, à titre non professionnel, à 
une personne ayant une incapacité […]. Il peut s’agir d’un membre de la famille ou d’un ami» 
(2004, p. 6). 
 
Lecours (2015) reprend une définition plus récente et circonscrite, donnée par Statistique 
Canada (2012) dans son rapport de l’Enquête sociale générale: les soins donnés et reçus :  
Un proche aidant est une personne qui, au cours des 12 mois précédant l’enquête, a 
fourni de l’aide ou des soins à un ou plusieurs bénéficiaires en raison d’un 
problème de santé de longue durée (qui est censé durer ou qui a duré 6 mois ou 
plus), d’une incapacité physique ou mentale ou de problèmes liés au vieillissement. 
L’aide doit avoir été fournie pour au moins un des types d’aide suivants: le 
transport; les travaux domestiques; l’entretien de la maison; les soins personnels; 
les traitements médicaux; l’organisation des soins ; les opérations bancaires et 
d’autres activités diverses. L’aide rémunérée auprès de clients ou bénéficiaires, ou 
l’aide fournie par l’intermédiaire d’un organisme est exclue de cette définition (p. 
1) 
 
Ainsi, le proche aidant, aussi appelé aidant naturel, est une personne, généralement un 
membre de la famille et fréquemment une femme (Statistique Canada, 2012; Fleury, 
2013; Conseil du statut de la femme, 2018), permettant à une personne malade ou en 
perte d’autonomie d'avoir la possibilité de rester à domicile grâce à ses soins, son aide et 
sa présence qu’il y ait ou non cohabitation. Il offre ainsi à son proche malade ou en perte 
d’autonomie des services comblant ses besoins physiques, psychologiques et sociaux, 
tout en lui assurant un bien-être et une qualité de vie (Whitehead, 2014; IUGM, 2014). En 
guise d’exemple, chez les personnes âgées en perte d’autonomie, l’aide offerte par leurs 
PA s’estime à environ 80 % de l’aide et du soutien requis (Pharand, 2010; Lavoie et 
Guberman, 2010). Selon l’Ordre des infirmières et infirmiers du Québec (OIIQ), l’apport 
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des PA auprès des personnes en perte d’autonomie dans l’allégement du fardeau du 
système de santé est incommensurable (OIIQ, 2017), d’autant plus que le virage 
ambulatoire amorcé en 1995 dans le réseau public de la santé au Québec a 
considérablement réduit le temps d’hospitalisation des malades et a favorisé leur retour 
précoce à domicile, via notamment la mise en place de cliniques ambulatoires. Cela a eu 
comme conséquences la mise à contribution accrue des ressources familiales (Pharand, 
2010).   
 
Si, à certaines époques, des travaux dans le champ de la gérontologie sociale ou des 
solidarités familiales dénonçaient le peu d’attention portée par les pouvoirs publics à 
l’apport des proches, souvent considéré comme allant de soi ou « naturel », il appert de 
nos jours une évolution des mentalités concernant la place et le rôle des PA, notamment 
dans la prise en charge des TNCM (Samitca, 2004). Cette auteure souligne comment, 
avec la maladie d’Alzheimer, l’aide apportée par les PA était devenue de plus en plus 
l’objet d’attention dans les débats et dispositifs de prise en charge publics des malades en 
Suisse, par exemple. Des travaux plus récents montrent que cette attention est partagée un 
peu partout à travers le monde, comme le montre Comer (2009), Lustman (2011), Rosow 
et ses collaborateurs (2011), Pimouguet et ses collaborateurs (2012) ainsi qu’Ankri 
(2016) entre autres. Et très récemment au Québec (précisément le 11 décembre 2018), la 
ministre responsable des Aînés et des PA, madame Marguerite Blais, a organisé une 
journée de consultation avec les intervenants œuvrant auprès des PA pour jeter les bases 
de la première Politique nationale pour les proches aidants de l’histoire du Québec. 
Cette consultation devait être la première étape vers la concrétisation d’une promesse 
électorale majeure de la Coalition Avenir Québec. Cette politique devra viser 
principalement à consolider la reconnaissance des PA, la promotion de leur rôle ainsi que 
l’amélioration de l’offre de soutien qui leur est dédié (Communiqué ministre responsable 
des Aînés et des PA le 26 novembre 2018). Ces initiatives québécoises révèlent la 
nécessité sociétale d’améliorer les conditions de vie des PA, par une aide sans laquelle le 
système de santé aurait embauché 1,2 million de professionnels à temps complet, ce qui 
correspondrait entre quatre à dix milliards $/an (Éthier, 2018).  
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Par ailleurs, le rôle de proche aidant s’inscrit dans un parcours évoluant sans cesse en 
fonction de l’intensité de l’engagement du proche aidant et de la relation avec la personne 
aidée (L’APPUI dans https://www.lappui.org/Conseils-pratiques/Le-role-de-proche-
aidant/Les-etapes-du-parcours-de-proche-aidant). Ce rôle est également variable d’une 
personne à l’autre en fonction de plusieurs facteurs tels que l’âge, les conditions 
socioéconomiques, l’état de santé ou la relation antérieure avec la personne aidée. 
D’ailleurs, même lorsque le proche en perte d’autonomie emménage en résidence privée 
ou institutionnelle (Centres d'hébergement de soins de longue durée - CHSLD), les PA 
continuent de jouer un rôle important en assumant jusqu’à 30 % des services requis 
(Pharand, 2010). 
 
Le rôle de PA a des impacts autant positifs que négatifs au niveau de la santé mentale et 
physique, au niveau familial et social (Tableau 1). Même si le fait d’aider un proche 
engendre des sentiments positifs, le poids, l’intensité et la fréquence de l’aide ont des 
effets négatifs sur la personne aidante. La vulnérabilité et la précarité de l’état de santé 
des PA sont abondamment documentées, autant dans des études canadiennes que dans 
des études américaines et européennes (Ducharme et al., 2009). 
 
Tableau 1 : Les impacts de la proche aidance (Éthier, 2018) 
Les impacts positifs Les impacts négatifs 
Au niveau des sentiments :  
• d’utilité et d’engagement  
• d’accomplissement  
• de compétence  
• d’empathie, d’intimité et d’amour  
• d’accomplir ses responsabilités  
• de rendre (réciprocité)  
• d’être apprécié  
• d'altruisme 
- Au niveau de la santé physique  : maladies, 
épuisement, diminution de la résistance 
immunitaire 
- Au niveau de la santé mentale  : dépression, 
anxiété, troubles du sommeil 
- Au niveau de la vie sociale  : réduction du 
temps libre et des activités sociales, isolement 
social 
- Au niveau de la vie familial : Conflits 
familiaux, cumul des rôles 
- Au niveau de la vie professionnelle  : 




1.2. Difficultés et besoins des PA en contexte de TNCM  
1.2.1. Les difficultés  
En contexte de TNCM, la vulnérabilité des PA de personnes atteintes est exacerbée. 
D’ailleurs, pour Pancrazi (2008), les PA des personnes atteintes de cette affection vivent 
une relation d’aide à risque. France Alzheimer et les maladies apparentées (2016) 
explique cette situation à travers plusieurs facteurs : l’isolement social et affectif, le 
temps d’accompagnement actif qui augmente graduellement, les difficultés à trouver la 
disponibilité pour répondre à ses propres besoins, le peu de reconnaissance reçue en 
retour ainsi que le sentiment de culpabilité quand il faut agir à l’insu de la personne 
malade. De telles situations emmènent les PA à davantage présenter une détérioration de 
leur santé physique, de leur qualité de vie, de la qualité de leur sommeil, de leur vie 
sociale, de la qualité de leur relation avec le proche malade, mais aussi des symptômes 
dépressifs, de stress, d’anxiété et de sentiments de fardeau émotionnel, physique et 
financier, de l’épuisement, de la fatigue et même des risques de maltraitance de la 
personne aidée par le PA (Beach et al., 2005; Ducharme, 2006; Malaquin-Pavan et 
Pierrot, 2007; Coudin et Mollard, 2011; Beinart et al., 2012; Turcotte, 2013; Neville et 
al., 2015; Poo et Whitlatch, 2016). Tous ces impacts négatifs de la proche aidance 
transforment les PA, notamment celles en contexte de TNCM en victimes cachées ou 
secondes victimes de la maladie (Samitca, 2004). En effet, une revue exhaustive de la 
littérature sur le fardeau des aidants (Beinart et al, 2012) fait part d’un grand niveau 
d’épuisement chez ces derniers en général. Et selon l’outil d’évaluation « Entente sur le 
soutien aux proches aidants » (ESPA) en usage au Québec, l’épuisement des aidants est 
le principal problème, sinon le seul, noté par les intervenants, même si les facteurs 
susceptibles de l’engendrer ne sont pas systématiquement identifiées (Ducharme et al, 
2010). La figure ci-dessus (figure 1), inspirée des travaux des travaux de Mandza, 
Mercier et Lizée (2015 et 2017) sur le parcours des PA, mais aussi de Fortinsky & Dows 
(2014) sur les expériences de transitions chez les personnes atteintes de TNCM, illustre le 
processus de victimation des PA en contexte de TNCM et met en lumière comment leur 
sentiment de fardeau grandissant avec l’évolution des TNCM, provoque l’épuisement et 
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peut potentiellement compromettre le maintien à domicile de la personne en perte 
d’autonomie.  
 
Figure 1 : Parcours de vie de la dyade personne atteinte de TNCM et son PA (inspirée 
des travaux de Fortinsky & Downs (2014); Mandza, Mercier et Lizée (2015) et (2017) 
 
 
La figure 1 met ainsi en exergue l’importance et la nécessité de mieux soutenir les PA 
pour éviter leur épuisement. Cependant, pour mieux soutenir les PA, il est impératif de 
connaitre leurs besoins. 
 
1.2.2. Les besoins : comment aider les PA en contexte de TNCM? 
La problématique de « l’aide aux aidants », comme le soulignait Samitca (2004), est de 
plus en plus au centre des travaux sur les TNCM. Cela montre la nécessité de développer 
des dispositifs permettant de mieux les soutenir. Devenus malgré eux des « béquilles » 
pour leurs proches malades et en perte d’autonomie, les PA n’ont pas été préparés à jouer 
ce rôle. D’ailleurs, 40 % des PA n’auraient pas choisi d’assumer ce rôle (Éthier, 2018). 
La problématique de l’épuisement oriente ainsi depuis quelques années plusieurs études 
scientifiques et organisationnelles sur l’identification des besoins des PA. Il est possible 
de citer celles de la Table régionale de concertation des aînées du Centre-du-Québec 
(2010), de Poulin (2011), de Tremblay et Larivière (2013), de France Alzheimer (2016), 
de Novais et ses collaborateurs (2017), et de Cliche et Tremblay (2018), entre autres. 
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De manière générale, les besoins des proches sont catégorisés en cinq familles (Tableau 
2). Pour les besoins de la présente recherche, la focale sera mise sur les besoins 
psychoéducatifs. En effet, en 2013, dans son mémoire présenté au MSSS et au Ministre 
responsable des Aînés, la Chaire Desjardins en soins infirmiers à la personne âgée et à la 
famille faisait part d’une demande exprimée par les PA concernant l’offre d’un soutien 
éducatif et psychologique. A l’occasion, la Chaire avait présenté le témoignage de 
plusieurs PA sur leur sentiment d’incompétence face aux responsabilités qui leur 
incombent et aussi leur désir d’acquérir des connaissances et des compétences en soins 
techniques, médicamenteux, comportementaux ou psychosociaux pour mieux faire face 
aux besoins de leurs proches.  
 
Tableau 2 : Les cinq catégories de besoins identifiés chez les PA de personnes atteintes 





- Sur la maladie (cognition, troubles du comportement, démence…). 
- Sur le traitement pharmacologique. 
- Sur le traitement non pharmacologique. 





- Soutien au PA (soutien psychologique et émotionnel). 
- Soutien au patient (soutien psychologique et émotionnel). 
- Interactions sociales, accompagnement. 





- Questions financières. 
- Questions juridiques. 
- Répit, gardiennage. 
- Services communautaires: en lien avec le soutien à domicile (repas, 







- Faire face aux troubles du comportement. 
- Faire face aux troubles cognitifs. 
- Faire face aux sentiments du patient. 
- Faire face aux soins. 
- Communication avec le patient. 
- Activités stimulantes / appropriées pour le patient. 
- Formation.  
Autres besoins 
 
- Sécurité environnementale (matériel, appareil), supervision. 
- Incontinence. 
- Santé générale des PA. 
- Gestion des médicaments. 




1.3. Éduquer et former pour soutenir les PA 
L’éducation des PA est une recommandation de plusieurs stratégies nationales de lutte 
contre les TNCM (MSSS, 2004; Rocher & Lavallard, 2009; Rosow, 2011; Coudin et 
Mollard, 2011; Fortinsky et Downs, 2014; Nakanishi et al., 2014 & 2015). Elle fait partie 
des principaux besoins identifiés chez les PA de personnes atteintes de TNCM (Tableau 
1). Parmi les interventions allant dans le sens d’offrir de l’éducation et de la formation 
aux PA, un dispositif est de plus en plus recommandé en contexte de TNCM (WHO, 
1998; HAS, 2011; Pariel & Villars, 2009; Villars, 2015; Lamy de lachapelle, Lejal & 
Thibaud De La Rochethulon, 2017). Il s’agit de l’éducation thérapeutique du patient 
(ETP).  
 
1.3.1. L’Éducation thérapeutique du patient  
L’ETP est un dispositif éducatif ambitionnant d’aider les malades chroniques ainsi que 
leurs familles et proches à mieux comprendre la maladie et les traitements, à participer 
aux soins, à prendre en charge leur état de santé et à favoriser une normalité de la vie 
quotidienne malgré la présence de la maladie (Thiam, 2012). Elle est définie par 
l’Organisation Mondiale de la Santé comme un :  
Processus par étapes, intégré dans la démarche de soins, comprenant un ensemble 
d’activités organisées de sensibilisation, d’information, d’apprentissage et d’aide 
psychologique et sociale, concernant la maladie, les traitements, les soins, 
l’organisation et les procédures hospitalières, les comportements de santé et ceux 
liés à la maladie, et destinées à aider le patient (et sa famille) à comprendre la 
maladie et les traitements, collaborer aux soins, prendre en charge son état de santé, 
et favoriser un retour aux activités normales. (WHO, 1998, p8, traduction libre). 
 
L’ETP s’inscrit aussi dans une logique de promotion de la santé et de prévention des 
risques (prévention tertiaire) (figure 2). Selon l’OMS (1999), les expressions « promotion 
de la santé » et « prévention de la maladie » sont parfois utilisées de façon 
complémentaire dans la littérature. Seulement, même si le contenu et les stratégies de ces 
deux notions se recouvrent souvent partiellement, la prévention de la maladie est 
généralement définie séparément. Elle concerne l’action provenant généralement du 
secteur sanitaire et porte sur des personnes et des populations présentant des facteurs de 
risque identifiables, souvent associés à des comportements à risque ou à des situations les 
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exposant à de probables risques. Dans cette optique, si la prévention primaire vise à 
empêcher l’apparition d’une maladie ou à bloquer ses causes avant qu'elle n'agisse sur 
l'homme, la prévention secondaire consiste en des mesures destinées à interrompre un 
processus morbide en cours pour prévenir de futures complications et séquelles, limiter 
les incapacités et éviter le décès. Cependant, dans un contexte de chronicisation de la 
maladie, la prévention tertiaire permet de retarder son évolution et ses effets ou à réduire 
le risque de rechute au moyen d’une réadaptation [ou d’une adaptation] efficace (OMS, 
2001).  
 
Figure 2 : Comment l’ETP s’inscrit dans la logique de promotion de la santé et de 
prévention de la maladie? (inspirée des travaux de Goulliart, 2016)  
 
 
Initialement, l’ETP était conçu comme un dispositif d’aide proposé à la personne atteinte 
d’une maladie chronique ou de longue durée afin qu’elle puisse acquérir les compétences 
indispensables à gérer ses soins et traitements et à les adapter aux contraintes imposées 
par son vécu quotidien de la maladie. Dès ses débuts, l’ETP a adopté une l’approche 
humaniste, centrée sur les besoins, objectifs et ressources de la personne. Ainsi, trois 












Figure 3 : Les trois paradigmes de l’éducation thérapeutique du patient (Carrard et al., 
2012, p. 2). 
 
D’abord, la Cohérence identitaire, qui encourage l’intervenant (professionnel de santé ou 
du social) à accompagner la personne atteinte de maladie chronique dans la construction 
de sa nouvelle identité de « malade chronique » mais surtout à l’accompagner dans la 
quête de sens et de cohérence entre son vécu antérieur de « personne en bonne santé » et 
son nouveau vécu de « malade chronique ».  En effet, c’est en développant sa capacité à 
intégrer la chronicité de sa maladie à sa vie globale, que la personne atteinte de maladie 
chronique peut parvenir à se positionner en tant qu’acteur principal de sa vie et à 
développer son empowerment (pouvoir d’agir) afin d’améliorer sa qualité de vie. Ce 
paradigme encourage ainsi l’intervenant à accorder plus de pouvoir à la personne atteinte 
de maladie chronique en tant qu’usager, patient ou client et à partager avec elle les 
décisions thérapeutiques. En effet, dans un article publié en 2006, Sandrin-Berthon 
soulignait que la finalité de l'éducation thérapeutique était d'aider les patients et leurs 
familles à prendre du pouvoir. Selon Bury (2003), il s’agit en ETP de réintroduire la 
personne atteinte de maladie chronique et sa souffrance dans sa trajectoire de vie. Cela 
implique pour les intervenants et autres professionnels de santé une négociation du 
contrat thérapeutique et un partenariat dans l’allocation d’un service coproduit avec 
l’usager et ses proches. Ensuite, la Personne Santé : ce paradigme incite l’intervenant à 
davantage mettre l’accent sur les conditions de la personnes favorables à la santé que 
celles qui lui sont défavorables. Autrement dit, l’intervenant privilégie la santé plutôt que 
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la maladie et met davantage l’accent sur les ressources de la personne (capacité de 
résilience, d’adaptation, stratégies de coping, etc.) plutôt que sur ses problématiques 
(chronicité de la maladie, impacts de la maladie sur certains aspects de sa vie, etc.). Avec 
ce paradigme, la personne atteinte de maladie chronique met en avant ses valeurs et ses 
ressources entre autres pour améliorer sa qualité de vie. Et, enfin, l’Interdisciplinarité : ce 
paradigme invite les intervenants à briser les silos par la collaboration interdisciplinaire 
(notamment en santé et social), à reconsidérer la personne atteinte de maladie chronique 
comme une entité globale (biologique, psychologique, sociale, culturelle etc.),  
nécessitant une approche holistique et interdisciplinaire. 
 
Par ailleurs, si pour une auteure comme Sandrin-Berthon (2006), l’objectif de l’ETP est 
de faciliter le processus d’acquisition de l’empowerment par le patient et sa famille, en 
contexte de TNCM, les troubles cognitifs (dont mnésiques) de la personne atteinte sont 
des obstacles à l’apprentissage et à l’acquisition de nouvelles compétences. L’entrée de la 
personne atteinte dans une relation éducative étant difficile, le PA devient le « support » 
de la relation éducative et la principale cible de l’ETP en contexte de TNCM (Lamy de 
lachapelle, Lejal & Thibaud De La Rochethulon, 2017). Seulement, l’implication des PA 
dans les programmes d’ETP en contexte de TNCM présente un enjeu notoire : 
Fournir des clés à ces aidants, qui, sans formation et souvent en manque 
d’informations, ne savent pas comment gérer la perte d’autonomie et les 
différents troubles présents dans la Maladie d’Alzheimer. La charge de soins 
étant extrêmement pesante pour ces aidants, il s’agit de contrer l’épuisement 
physique et mental par la création d’un soutien. Le but est ainsi double en 
réalité : soulager l’aidant, et augmenter la qualité de vie du patient (Lamy de 
Lachapelle, Lejal & Thibaud De La Rochethulon, 2017, p 9). 
 
Dans la littérature, même si peu d’études ont évalué l’impact d’un programme d’ETP en 
contexte d’Alzheimer ou de TNCM (étant donné que la plupart des interventions sont 
multidimensionnelles), Villars (2015) a fait part d’une recension des écrits scientifiques 
où plusieurs études ont démontré des résultats positifs de programmes d’ETP auprès des 
personnes atteintes et de leurs PA : 
- Au niveau de la personne atteinte : des résultats positifs ont été notés sur les 
troubles du comportement (Hinchliffe et al., 1995 ; Callahan et al., 2006) et, entre 
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autres, sur le retardement de l’institutionnalisation (Mittelman et al., 1996 ; Pariel 
& Villars, 2009).  
- Au niveau du PA : des résultats positifs ont également été notés sur la gestion du 
stress (Nobili et al., 2004, De Rotrou, 2006), la dépression (Brodaty et al,. 2003), 
la qualité de vie (Magar et al., 2007), la diminution du sentiment de fardeau 
(Brodaty et al., 2003) ainsi que sur un réaménagement psychologique et 
identitaire (Grenier, Bourdillon & Gagnayre, 2007). De plus, l’ETP, appliquée 
aux PA, permettrait une meilleure compréhension de la maladie, un 
développement des compétences en aide, une meilleure utilisation des ressources 
de santé (dont le répit), une préservation de la santé/équilibre de la dyade 
aidant/aidé, un meilleur partenariat avec les équipes de soins, et une meilleure 
adhésion au plan d’intervention (WHO, 1998; Pariel & Villars, 2009; Pariel, 
2016A; Lamy de Lachapelle et al., 2017). 
1.3.2.  Pertinence de l’ETP en travail social 
À bien des égards, l’ETP présente une démarche compatible avec celle d’intervention en 
travail social. Deux figures comparatives des principes et processus d’intervention du 
service social personnel (Turcotte & Deslauriers, 2014) et de l’ETP (WHO, 1998; Pariel, 
2016A) (Figures 4 et 5) exposent des convergences rendant pertinente l’application de 
l’ETP aux PA par les intervenants sociaux.  





Lorsque l’on observe la figure 4 (page précédente), il est possible de voir que les 
principes du travail social sont similaires aux principes de l’ETP. En effet, le 
développement des habiletés en travail social correspond au développement des 
compétences en ETP. Dans le même ordre d’idée, une meilleure utilisation des ressources 
de santé en ETP induit un accès et une utilisation des ressources tels que prôné en travail 
social. De plus, le rôle actif du patient ou du PA est encouragé autant en Travail social 
qu’en ETP. Et enfin, nous pouvons dire que la finalité des deux pratiques est d’améliorer 
la qualité de vie de la personne. 
 
Par ailleurs, en analysant plus spécifiquement la figure 5, il est possible de constater que 
la première étape du processus de l’ETP correspond à une activité chère à la pratique de 
travail social, à savoir l’évaluation.  
 
Figure 5: Convergences entre ETP et Travail social au niveau du processus 
 
 
En effet, le Diagnostic éducatif ou anamnèse éducative (WHO, 1998) est un recueil 
systématique, détaillé et itératif d'informations par l’intervenant concernant la situation 
bioclinique (Qu’a-t-il?), socioprofessionnelle (Que fait-il ?), cognitive/pédagogique (Que 
sait-il?), psychoaffective (Qui est-il ?) et motivationnelle (Quel est son projet ?) du client 
(Figure 6). Les informations issues de cette phase d’évaluation servent de base à 
l’élaboration d’une intervention personnalisée et donc centrée sur les besoins et attentes 
du client (WHO, 1998; Traynard, 2010). Ainsi, le diagnostic éducatif, en permettant à 
l’intervenant de mieux comprendre la situation du client (compréhension partagée), 
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correspond en travail social à l’étape de l’évaluation du fonctionnement social dans la 
mesure où, dans ce type d’évaluation, ce sont les dimensions  biologique, intellectuelle, 
émotionnelle, sociale, familiale, spirituelle, économique et communautaire  de l’usager 
qui sont investiguées (OTSTCFQ, 2011). 
 
Figure 6 : Le diagnostic éducatif comme espace de compréhension et de négociation :  
« Qu’est-ce qu’elle a ? » (Tiré de Ponthier, 2013, p 57) 
 
De plus, l’ETP semble offrir des pistes intéressantes pour répondre aux besoins de 
soutien psychoéducatif des PA en contexte de TNCM. En effet, en comparant le rôle d’un 
travailleur social auprès des PA (L’Appui, 2013 et 2017) avec celui d’un intervenant ETP 
(Pariel, 2016), nous avons pu relever plusieurs similitudes (Tableau 3).  
 
Tableau 3 : Similitudes dans les rôles entre un travailleur social auprès des PA et un 
intervenant ETP auprès des PA 
 Rôles intervenant ETP auprès des 
PA (Pariel, 2016A)  
Rôles travailleur social auprès des 




• Informer sur les ressources de 
santé et de services sociaux 
• Informer sur la maladie et ses 
conséquences médicales, sociales, 
juridiques 
• Informer sur les types de 
ressources disponibles, 
• Orienter et référer vers les 
ressources appropriées 
Soutenir • Offrir un soutien social, 
psychologique et médical 
• Offrir du répit 




Former • Former à la gestion des situations 
de troubles ou des  
Symptômes comportementaux et 
psychologiques de la démence 
(SCPD) 
• Aider le PA acquérir les 
connaissances/compétences 
nécessaires à son rôle d’aidant  
Accompagner • Accompagner dans les démarches 
 
• Accompagner dans les démarches 
• Accompagner dans l’identification 
et à la formulation des besoins  
 
Par ailleurs, en tant qu’approche humaniste centrée sur les besoins, objectifs et ressources 
de la personne (Carrard et al., 2012), l’ETP rejoint la pratique de travail social dans son 
désir de promouvoir un environnement sociohumain favorisant entre autres, 
l’autodétermination, le développement et la responsabilisation personnelle (Stefaroi, 
2015).  
 
Un autre grand point de convergence de l’ETP et du travail social est la finalité 
d’autonomisation de la personne grâce à un processus de restauration de sa propre vie, de 
façon concrète et responsable en tant qu’acteur (Alberola & Dubechot, 2012). L’ETP 
emboite ainsi le pas au travail social qui, entre autres valeurs (respect de la dignité 
humaine, de justice sociale…), prône le principe d’autonomie de la personne (OTSTCFQ, 
2013) qui repose généralement sur l’acquisition de compétences (ENSP, 2004). De ce 
fait, en aidant le PA à acquérir ou mobiliser des connaissances et des compétences lui 
permettant de prévenir l’épuisement, le travailleur social place le PA dans une dynamique 
de coproducteur de ressources (internes et externes). De plus, comme stratégie 
d’intervention éducative, l’ETP s'affirme comme une nécessité thérapeutique, mais 
également éthique pour donner à l’usager du système de santé et des services sociaux, 
tous les moyens cognitifs et techniques d'une cogestion de sa situation (D’Ivernois & 
Gagnayre, 2016). Ainsi, appliquée à la pratique de travail social, l’ETP semble offrir des 
pistes de réflexion féconde sur l’action éducative qui, bien que peu présente, est au cœur 
de l’intervention (Ott, 2011).  
 
De plus, nos recherches documentaires semblent l’ETP nous montrer qu’appliquer l’ETP 
en intervention sociale aurait une réelle valeur ajoutée. En effet, L’ETP favorise le 
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déploiement d’une pédagogie par objectifs plutôt qu’une pédagogie par contenus pour 
répondre aux besoins psychoéducatifs des PA. La pédagogie par objectifs est une 
pratique éducative où les objectifs de formation sont analysés en vue d’en déterminer les 
stratégies et modes d’évaluation correspondants  (Berbaum, 2005). D’ailleurs, l’institut 
national de santé publique du Québec a prôné que les designs pédagogiques soient 
planifiés en tant que : 
Processus consistant à atteindre des objectifs de formation en tenant compte 
de plusieurs aspects : les besoins de l’apprenant, le contexte dans lequel 
l’apprentissage s’effectuera, la population visée par l’apprentissage, 
l’analyse de contenus, le choix des moyens et des médias et, enfin, 
l’évaluation. (INSPQ, 2011, p7). 
  
La pédagogie par objectifs est inspirée des courants behavioristes et cognitivistes et 
cherche à adopter une perspective fonctionnelle permettant de mettre en place des 
procédures objectives d’évaluation (Lacroix, 2007). Et en contexte d’ETP, la pédagogie 
par objectifs est une « tentative intéressante d’opérationnalisation des objectifs obligeant 
ainsi les intervenants à avoir des intentions et à les monnayer en buts précis et concrets, 
susceptibles d’être évalués » (Lacroix, 2007, p 273). Dans cette optique, elle permet de 
rationaliser le processus d'acquisition des compétences psychosociales chez les PA et lui 
accorde ainsi une finalité. En effet, nous supposons que lorsqu’un PA en contexte de 
TNCM décide de demander un service, c’est parce qu’il poursuit un objectif 
spécifique en lien avec un désir d’acquérir des compétences ou connaissances lui 
permettant de faire face à certaines situations difficiles. Ainsi, nous pensons qu’en 
situation de soutien psychoéducatif auprès d’un PA en contexte de TNCM, il nous semble 
qu’en plus de la dynamique relationnelle, il est important que l’intervenant instaure 
également une certaine dynamique pédagogique. Cette dynamique pédagogique, comme 
dans toute formation, devrait avoir un fonctionnement relatif à la logique des actions 
pédagogiques à mettre en œuvre. Fabre (1994) en a identifié trois types : 1) logique 
didactique (est-ce qu’« on forme à… »?), 2) logique sociale (est-ce qu’« on forme 
pour… »?) Et 3) logique psychologique (est-ce qu’« on forme par… »?) (Figure 7). 
Ainsi, si les actions pédagogiques se situent entre :  
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1. logique didactique et logique sociale, il sera davantage question d’apprentissage1, 
2. logique psychologique et logique didactique, il s’agira plutôt d'instruction2, 
3. logique sociale et logique psychologique, il s’agira principalement d'éducation. 
 
Figure 7 : Triangle du fonctionnement et de la dynamique des actions de formation de 
Fabre (1994) adapté des travaux de Houssaye (1995, p.130) 
 
 
Appliquer la pédagogie par objectif dans les pratiques d’interventions sociales pourrait 
constituer une valeur ajoutée permettant d’améliorer le soutien psychoéducatif des PA. 
1.4. But, question et objectifs de la recherche 
Puisque l’ETP est réputée pour contribuer à la diminution du sentiment de fardeau chez 
les PA et au retard d’entrée en institution chez la personne atteinte (OMS, 1998; Pariel & 
Villars, 2009; HAS, 2010; Lamy de lachapelle, Lejal & Thibaud De La Rochethulon, 
2017), elle nous semble être une réponse pertinente pour améliorer le soutien 
psychoéducatif des PA. Dans ce contexte, notre recherche a pour but d’analyser la 
pertinence de l’ETP auprès de la clientèle PA de la SA.  Notre question de recherche est 
la suivante : Comment améliorer le soutien psychoéducatif des proches aidants en 
contexte de TNCM par une application de l’ETP? De ce fait, nos objectifs de recherche 
sont les suivants : 
                                                                 
1 Processus actif centré sur un objectif qui transforme des connaissances en valeurs permettant l’installation  
d’un nouveau comportement (Mosnier-Pudar & Hochberg-Parer, 2008) 
2 Processus actif centré sur les aptitudes cognitives et sociales qui déterminent la motivation et la capacité 
des individus à accéder, comprendre et utiliser l'information de façon à améliorer leurs conditions de vie 
(Mosnier-Pudar & Hochberg-Parer, 2008) 
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1. Analyser les pratiques d’interventions de la SA auprès des PA en vue d’en 
identifier leurs dimensions psychoéducatives, 
2. Comparer ces dimensions psychoéducatives avec celles de l’ETP en contexte 
de TNCM,  
3. Recueillir le point de vue des PA sur leurs besoins psychoéducatifs,  
4. Recueillir le point de vue des intervenants sur la pertinence de l’ETP dans 
l’amélioration du soutien psychoéducatif offert aux PA.  
5. En cas de pertinence supposée de l’ETP par les intervenants, élaborer un 
modèle d’application de l’ETP pour améliorer les pratiques d’interventions 







LE CADRE DE THÉORIQUE 
 
Le cadre théorique de notre projet de recherche s’appuie sur les deux approches 
suivantes : les approches critiques (l’approche anti-oppressive) et les approches 
behavioristes et cognitivistes (approche cognitivo comportementale).  
 
2. 1. L’approche anti-oppressive 
L’approche anti-oppression est une forme de pratique, mais également une méthodologie 
ancrée dans une philosophie et un système de valeurs égalitaires. Elle s'appuie sur 
diverses épistémologies ancrées dans les théories sociales critiques (féministe, marxiste, 
décoloniale, queer, etc.) mettant en lumière le poids des structures sociales, des 
institutions, des politiques et des pratiques sur certains groupes sociaux (Ou Jin Lee et al., 
2017). Ainsi : 
au lieu de présumer que les personnes engendrent leurs propres difficultés 
en raison de leur « déficience » personnelle, cette épistémologie critique 
décrit la source de l'oppression comme étant produite par les rapports 
sociaux qui façonnent des lois et des institutions sociales favorables aux 
intérêts des groupes dominants (Ou Jin Lee et al., 2017, p.8).  
 
L’approche anti-oppressive est ainsi une manière de penser et de développer des 
stratégies pour atteindre un objectif large de transformation sociale et de libération des 
conditions d'oppression (Pullen Sansfaçon, 2013).  
 
Dans le cadre de cette recherche, l’utilisation d’une approche anti-oppressive nous 
semble pertinente car nous permet, en tant qu’étudiante en travail social, de « développer 
nos compétences relatives à la contextualisation des problèmes sociaux, à la syntonisation 
envers l'expérience des personnes accompagnées ainsi qu'à la réflexivité sur notre propre 
trajectoire et ses pratiques » (Ou Jin Lee et al., 2017, p.9). Ainsi, appliquée dans le cadre 
théorique de notre recherche, l’approche anti-oppressive permet d’aborder les impacts 
négatifs de la proche aidance sous plusieurs dimensions : 
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- La multiplicité des sources d’oppressions : dynamique familiale, perte d’emploi, 
santé précaire, difficultés d’accès aux ressources… 
- L’intersectionnalité : sexe, âge, situation professionnelle, milieu de vie… 
- La transformation de son statut d’usager : de la dépendance au système de santé et 
des services sociaux à une responsabilisation et un partenariat avec les équipes 
d’intervention (D’Ivernois & Gagnayre, 2008). 
- La réflexion critique sur la situation des PA : partenaires de soins avec de lourdes 
responsabilités, des besoins et des difficultés.  
- La mise au jour du processus de victimation des PA et qui leur confère ainsi le 
droit à des services et à une meilleure justice sociale. 
 
De plus, utiliser l’approche critique dans un contexte de développement de l’ETP, permet 
aux intervenants de mieux inclure les PA dans les offres de services en tenant en compte 
de leurs préférences, histoire, conditions de vie, possibilités et capacités. 
 
2.2. L’approche cognitivo comportementale 
Appliquer l’ETP pour améliorer le soutien aux PA permet la mobilisation de leurs 
capacités d’autodétermination et de pouvoir d’agir en tant que seconde victime de la 
maladie (Pariel &amp; Villars, 2009; Pariel, 2016A). Leur offrir un soutien psycho-
éducatif basé sur une approche cognitivo comportementale peut permettre aux 
travailleurs sociaux d’aider les PA à acquérir les moyens cognitifs et techniques d’une 
meilleure gestion de l’impact de la maladie sur leurs propres qualités de vie (D’Ivernois 
et Gagnayre, 2016). Dans cette optique, l’approche cognitivo comportementale, dans le 
sens du modèle sociobéhavorial décrit par Bourgon et Gusew (2007), considère l’individu 
comme responsable des changements à entreprendre dans sa vie. Cette approche se centre 
sur la transformation des représentations de l’individu considérées comme erronées ou 
inadéquates, et sur les comportements qu’il doit modifier pour mieux s’adapter à sa 
situation et aux systèmes qui l’entourent (Drolet, 2013). L’apport de cette approche dans 
notre démarche est qu’elle permet d’accorder une place active au proche aidant dans la 
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relation thérapeutique et d’aborder la question du pouvoir d’agir en termes de 
connaissances et de compétences : comme le dit l’adage : Savoir, c’est pouvoir.  
 
L’approche cognitivo comportementale représente l’application de principes issus de la 
psychologie scientifique à la pratique clinique et a été fondée dans un premier temps sur 
les théories de l’apprentissage (conditionnement classique, conditionnement opérant, 
théorie de l’apprentissage social) et dans un deuxième temps sur les théories cognitives 
du fonctionnement psychologique, (modèle du traitement de l’information) (INSERM, 
2004). Cette approche vise à aider la personne aux prises avec des difficultés d’adaptation 
(dans notre cas un PA vivant un sentiment de fardeau ou une situation d’épuisement) à 
modifier de manière volontaire ses comportements et attitudes dans le but de réduire ou 
d’éliminer sa douleur émotionnelle (Centre de consultation psychologique et 
éducationnelle-CCPE, 2018).  Elle intervient sur les situations actuelles, plutôt que celles 
et se base sur les principes d’apprentissage et sur l’empirisme (Ngô, 2013) Dans cette 
optique, l’approche cognitivo comportementale (Bourgon et Gusew, 2007) peut permettre 
en pratique de travail social, d’aborder l’intervention éducative auprès des PA comme un 
outil permettant de les aider à acquérir les moyens cognitifs et techniques pour mieux 
gérer l’impact des TNCM sur leur propre qualité de vie (D’Ivernois et Gagnayre, 2016). 
Seulement, l’approche cognitivo comportementale ne possède pas une réputation 
volontariste. En effet, visant à corriger, faire disparaître ou remplacer un comportement 
jugé inadéquat par un autre (plus adéquat), l’approche cognitivo comportementale est 
basée sur des conditionnements (INSERM, 2004;  Parot, 2008) pouvant limiter la 
capacité d’autodétermination des personnes ciblées par ce type d’intervention sans 
oublier le risque d’imposer une normalisation du sujet d’intervention aux standards 
sociaux en vigueur. Toutefois, dans le contexte de cette recherche, nous considérons que 
le PA qui ressent un fardeau lié à l’évolution des symptômes de la maladie de son proche, 
a besoin de modifier de manière volontaire ses comportements et attitudes face à la 
situation pour réduire ce sentiment de fardeau et prévenir ainsi l’épuisement. D’ailleurs, 
l’approche cognitivo comportementale, dans le sens du modèle sociobéhavorial décrit par 
Bourgon et Gusew (2007), va considérer ce PA comme une personne capable d’effectuer 
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des changements dans sa vie pour s’adapter à la proche aidance. Selon Drolet, 2013, 
l’approche cognitivo comportementale se centre, entre autres, sur les comportements que 
l’individu (ici le PA) doit modifier pour mieux s’adapter à sa situation et aux systèmes 
qui l’entourent. En effet, l’approche cognitivo comportementale peut permettre aux PA 
d’adopter un comportement lui permettant d’éviter l’épuisement grâce à l’adoption de 
conduites plus adaptées. De plus, l’approche cognitivo comportementale semble avoir un 
lien logique avec les approches éducatives dans la mesure où les connaissances, 
compétences ou comportements que le PA doit mettre en œuvre pour faire face aux 
TNCM par exemple, sont décomposés en éléments simples permettant de structurer 
l’intervention en objectifs mesurables (Eymard, 2010). De plus, l’approche cognitivo 
comportementale semble aussi fait preuve d’efficacité en ETP : en plus de faciliter la 
prise en charge de la personne malade et de ses proches, elle améliore également leurs 
relations avec les intervenants (Lagger, Pataky &amp; Golay, 2009). 
 
Par ailleurs, jumeler l’approche cognitivo comportementale avec l’approche anti-
oppressive dans une même recherche peut sembler paradoxal. En effet, comment une 
approche visant la transformation sociale et la libération des conditions d'oppression 
(approche anti-oppressive) peut-elle être jumelée avec une approche qui n’a pas une 
réputation volontariste? Le jumelage des deux approches a une visée complémentaire. En 
effet, si l’approche anti-oppressive oriente nos réflexions sur comment mieux outiller les 
proches aidants à reconnaître leurs besoins et à les exprimer, à connaitre leurs droits aux 
services en tant qu’usagers du système de santé, l’approche cognitivo comportementale  
permet d’orienter nos réflexions sur comment avoir accès à des stratégies d’intervention 
autant au niveau cognitif que comportemental permettant d’accompagner le PA à 
modifier ses comportements et attitudes jugés inadéquats, de manière volontaire, dans le 
but de réduire ou d’éliminer les situations pouvant provoquer un sentiment de fardeau et 




En somme, après avoir exposé les raisons pour lesquelles nous avons regroupé ces deux 
types d’approches théoriques, nous allons dans le chapitre suivant, exposer la 







Ce troisième chapitre expose notre devis de recherche, le milieu et la population à 
l’étude, l’échantillonnage et le recrutement, les instruments de collecte de données ainsi 
que le plan d'analyse avant d’aborder les considérations éthiques et les limites de la 
recherche. 
 
3.1. Type et devis de recherche 
Notre recherche est une étude de cas s'inscrivant dans une logique qualitative de type 
exploratoire et descriptif. C’est une étude de cas unique et révélateur (Yin, 2014) 
permettant la description de phénomènes émergents en vue de combler un vide de 
connaissances (Stake, 1994; Collerette, 1997; Trudel, Simard & Vonarx, 2007; Gagnon, 
2012), ici la pertinence de l’ETP en pratique de travail social auprès des PA. De nature 
descriptive, l’étude de cas prend appui sur des données collectées directement sur le 
terrain auprès des acteurs concernés par le cas. Elle consiste à analyser une situation 
réelle et contextuelle dans l’optique de voir comment se manifestent les phénomènes 
auxquels le chercheur s’intéresse (Collerette, 1997).  
 
3.2. Milieu de recherche 
Notre présente recherche s’est déroulée au sein d’une SA régionale. Afin de protéger 
l’anonymat des participants, nous ne donnerons pas plus d’informations sur 
l’identification de ce milieu de recherche. Néanmoins,  nous noterons qu’au Québec, les SA 
sont des organismes communautaires ayant pour mandat d’offrir des services 
d’informations et de soutien aux personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et les 
autres maladies apparentées ainsi que leurs familles. . La SA qui a accueilli notre 
recherche, de même que les autres régionales poursuivent trois objectifs spécifiques : 
1. Soutenir et accompagner les personnes atteintes et leurs proches. 
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2. Sensibiliser et informer la population sur la maladie d'Alzheimer et ses 
conséquences. 
3. Encourager et appuyer la recherche psychosociale et biomédicale sur la 
maladie. 
 
3.3. Population à l’étude, recrutement et critères d’inclusion/exclusion  
3.3.1. Population à l’étude 
Notre population est constituée d’intervenants sociaux employés à la SA mais aussi de 
PA bénéficiant des services offerts par l’organisme. 
 
3.3.2. Recrutement des participants 
Dans un premier temps, nous avons rencontré la directrice générale ainsi que la directrice 
du développement de l’organisme pour présenter la recherche et recueillir leur 
consentement à collaborer. Une fiche promotionnelle a été conçue pour une présentation 
rapide de la recherche (annexe 6). Par la suite, la directrice du développement nous a 
présenté les différents services offerts aux PA et remis une documentation exposant 
l’ensemble des interventions offertes par l’organisme. Nous avons analysé le contenu de 
chaque intervention et en avons choisi trois qui nous semblaient pertinentes pour notre 
objectif de recherche. Une fois notre sélection faite, nous en avons informé la directrice 
du développement, qui nous en mis en rapport avec les intervenantes responsables des 
activités sélectionnées. Chaque intervenante a été rencontrée individuellement pour lui 
présenter la recherche et pour recueillir son consentement à nous laisser assister à 
l’intervention et à nous accorder une entrevue individuelle.  
 
Concernant les PA, nous avons eu deux stratégies de recrutement. D’abord, pour les PA 
participant à des interventions de groupe, le recrutement s’est fait directement auprès 
d’eux. Au début de chaque activité, les intervenants nous ont laissé un court moment pour 
présenter la recherche, exprimer notre souhait de l d’inclure les intéressés dans la 
recherche. Nous avons précisé à ce moment que notre recherche était indépendante de 
l’organisme et que, par conséquent, leur refus de participer n’aura aucune conséquence 
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sur la qualité des services auxquels ils ont droit ou sur leur relation avec les équipes qui 
les dispensent. Les PA intéressés nous ont approchés à la fin de l’intervention et nous 
avons pu relever leurs coordonnées et organiser une rencontre.  
 
Ensuite, pour les PA participant à des interventions individuelles, l’intervenante s’est 
chargée de vérifier directement avec eux leurs intérêts à participer à la recherche. Nous 
avons également demandé à l’intervenante d’informer son client que la recherche était 
indépendante de l’organisme et que, par conséquent, son refus de participer n’aura 
aucune conséquence sur la qualité des services auxquels ils ont droit ou sur sa relation 
avec elle. De plus, lors de notre rencontre avec les PA de cette catégorie, nous avons 
réitéré leur droit de refuser ou de mettre fin à l’entrevue sans conséquence aucune sur les 
services reçus à la SA (voir formulaire de consentement pour les PA). 
 
Notons que le principal critère d'inclusion des intervenants était d’offrir du soutien aux 
PA tandis que le principal critère d’inclusion des PA était d’offrir ou d’avoir offert de 
l’aide à un proche atteint de TNCM et de recevoir des services de la SA. Lors du 
recrutement, nous n’avions ciblé aucun critère d’exclusion.  
 
3.4. Échantillonnage et taille de l’échantillon 
3.4.1. Échantillonnage 
Nous avons utilisé l’échantillonnage par cas unique du fait qu’il autorise la constitution 
d’un corpus empirique essentiellement autour d’un milieu, d’un site géographique ou 
institutionnel (Pirès, 1997). Avec ce type d’échantillon, la distribution des 
caractéristiques à l'intérieur de la population (autant chez les intervenants que chez les 
PA) est supposée égale, ce qui fait que n'importe quel individu appartenant à la 
population en question est présumé représentatif et que, par conséquent, les résultats 
obtenus seront représentatifs (statistique Canada, https://www.statcan.gc.ca/edu/power-
pouvoir/ch13/nonprob/5214898-fra.htm). Notons également que notre échantillon a été 
de convenance ou de commodité, car les participants ont été recrutés selon leur 
disponibilité et intérêt. Nous avons choisi ce type d’échantillonnage pour des raisons 
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pratiques d’accessibilité et de coût, mais aussi pour le fait qu’il est possible de l’obtenir 
sans méthode particulière (Thorne, 2008; El-Masri, 2017). 
 
3.4.2. Taille de l’échantillon 
En recherche qualitative, il est toujours difficile, voire matériellement impossible, de 
travailler sur une population entière. Dans le cadre d’une recherche exploratoire, la taille 
de l’échantillon est variable et n’exige pas de nombre précis au niveau des sources 
d’information (Thorne, 2008). Néanmoins, selon Corbière et Larivière (2014), il faudrait 
que cette taille puisse permettre une description permettant de bien cerner le phénomène 
étudié à partir des résultats présentés. Nous précisons que le nombre final de participants 
a dépendu du critère de saturation empirique, soit: « Les éléments sur lesquels se base le 
chercheur pour juger que les dernières données recueillies n’apportent pas d’information 
nouvelle ou différente pour justifier la poursuite de la collecte des données auprès de 
nouvelles sources d’information » (Corbière & Larivière, 2014, p. 10). 
 
3.5. Les instruments de collecte des données utilisés 
Nous avons utilisé trois types d’instruments, fréquemment utilisés en recherche 
qualitative : l’analyse de documents, l’entrevue (individuelle et de groupe) et 
l’observation. 
 
3.5.1. L’analyse de documents 
Nous avons utilisé cette technique pour analyser les documents provenant de la SA tels 
que les périodiques, cadres de référence, guides de pratiques et brochures, ce à quoi 
s’ajoutent des écrits scientifiques, issus de la littérature grise et des publications 
organisationnelles sur l’ETP en contexte de TNCM. 
3.5.2. L’entrevue 
L’entrevue est une situation où deux ou plusieurs personnes échangent sur un sujet précis. 
C’est une méthode de collecte d’informations qui s’effectue lors d’une interaction entre 
un enquêteur (chercheur) et un enquêté (participant à la recherche) en vue d’accéder à un 
savoir ou produire une compréhension d’un phénomène (Baribeau & Royer, 2012) : 
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Une méthode de recueil d’informations qui consiste en des entretiens oraux, 
individuels ou de groupes, avec plusieurs personnes sélectionnées soigneusement, 
afin d’obtenir des informations sur des faits ou des représentations, dont on analyse 
le degré de pertinence, de validité et de fiabilité en regard des objectifs du recueil 
d’informations. (De Ketele et Roegiers, 2015, p.14) 
 
Qu’elle soit libre, semi-directive ou directive, l’entrevue vise à recueillir des 
données discursives en lien avec l’expérience des enquêtés (émotions, jugements, 
perceptions, entre autres) par rapport à des situations déterminées (Van der Maren, 1995). 
Elle permet ainsi de dévoiler la façon dont ces derniers se représentent une pratique, un 
fait ou un évènement. Dans le cadre de ce projet de recherche, nous avons utilisé deux 
types d’entrevues : individuelle et de groupe. 
3.5.2.1. L’entrevue individuelle  
Nous avons utilisé l’entrevue individuelle pour recueillir le point de vue des intervenants 
concernant leurs pratiques d’intervention et celui des PA par rapport aux services reçus. 
Nous avons opté pour la semi-directivité des entrevues du fait qu’elle repose sur une 
structure préalable de questionnements permettant de canaliser les propos des participants 
sans pour autant restreindre leur liberté d’expression. La semi-directivité nous a ainsi 
permis de maintenir une structure qui a facilité l’analyse des informations recueillies. 
Pour cela, nous avons eu à effectuer une préparation préalable de thèmes à aborder dans 
un guide d’entretien ou un canevas d’entretien. L’anthropologue Jean-Pierre Olivier De 
Sardan a fait part d’une nuance entre les deux termes :  
Le guide d’entretien organise à l’avance les « questions qu’on pose », et peut 
dériver vers le questionnaire ou l’interrogatoire. Le canevas d’entretien, lui, relève 
du « pense-bête » personnel, qui permet, tout en respectant la dynamique propre 
d’une discussion, de ne pas oublier les thèmes importants. Il en reste aux 
« questions qu’on se pose », en laissant à l’improvisation et au « métier » le soin de 
les transformer au fil de l’entretien en « questions qu’on pose » (1995, pp 8-9).   
 
Dans notre recherche, nous avons opté pour le canevas d’entretien. Les principaux 
thèmes abordés ont été : pratiques en matière de soutien auprès des PA; points de vue sur 
l’éducation des PA et points de vue sur l’ETP (Annexe 3). Chez les PA, les principaux 
thèmes abordés étaient : difficultés en lien avec la proche aidance, besoins 
psychoéducatifs et points de vue sur l’éducation des PA (Annexe 4). 
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3.5.2.2. L’entrevue de groupe 
Appelée aussi groupe de discussion, ou focus group, l’entrevue de groupe se définit 
comme une technique d’entrevue misant sur l’interaction du groupe en vue de 
documenter la motivation, les opinions, les attitudes, les recommandations ou de 
nouvelles idées par rapport au phénomène étudié (Corbière & Larivière, 2014). Cette 
technique nous a permis de discuter en groupe les points saillants des entrevues 
individuelles. Les participants ont pu exprimer de manière collective leurs points de vue 
et opinions sur les résultats présentés.  
 
3.5.3. L’observation  
C’est un outil de collecte de données où le chercheur devient le témoin des 
comportements et des pratiques des individus en séjournant sur les lieux même où ils se 
déroulent (Martineau, 2005). Lorsqu’elle est non participante, elle permet au chercheur 
de comprendre le phénomène étudié en entrant dans la communauté ou le système social 
concerné, tout en restant séparé des activités observées. Nous l’avons utilisé pour 
compléter les données recueillies grâce aux entrevues individuelles avec les intervenants, 
mais également celles issues de l’analyse documentaire.  C’est une technique qui nous a 
permis d’obtenir une appréciation plus nuancée et dynamique  (Liu & Maitlis, 2010) des 
services offerts aux PA. Elle nous a également permis d’instaurer une démarche inductive 
orientée vers la découverte d’informations qui peuvent échapper aux sujets observés 
(Quinn Patton, 2002; Laperrière, 2009). Et comme pour la technique de l’entrevue, nous 
avons élaboré une grille d’observation qui a été conçue à partir de l’analyse documentaire 
(Annexe 5). Dans la grille d’observation, nous avons repris les six dimensions 
psychoéducatives d’un programme ETP en direction des PA en contexte de TNCM 
(Pariel, 2016a) : 
1. Informations sur les ressources de santé et de services sociaux. 
2.  Informations sur la maladie, ses conséquences médicales, sociales et juridiques. 
3. Soutien psychosocial. 
4.  Soutien médical. 
5.  Offre de répit.  
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6. Gestion troubles ou SCPD. 
 
Pour conclure cette section portant sur la description des instruments de collecte de 
données utilisés, notons que nous avons opté pour la triangulation de ces différentes 
sources pour répondre à notre question de recherche. Le tableau 4 résume les instruments 
de collecte et leurs utilisations au cours de la recherche. 
 
Tableau 4 : Récapitulation des instruments de collecte de données utilisés au cours de la 
recherche 
Instruments de collecte 
de données 
Moyens But 
Analyse de documents 1. Documents organisationnels 
: périodiques, cadres de 
référence, guides de 
pratiques et brochures 
 
2. Documents scientifiques, 
littérature grise et 
publications 
organisationnelles sur ETP 
et la maladie d’Alzheimer  
1. Collecter des informations sur 
les pratiques organisationnelles 
en matière de soutien aux PA 
 
2. Collecter des informations sur 
la maladie d’Alzheimer, la prise 
en charge des PA et le 
processus interventionnel et les 
principes et paradigmes de 
l’ETP 
Observation Grille d’observation (Annexe 
5) 
Identifier la dimension éducative 
dans les interventions dédiées aux 
proches aidants 
Entrevues individuelles 
avec intervenants  
Grille d’entrevue semi-
directive (Annexe 3) 
Collecter de l’information sur 
leurs pratiques en matière de 
soutien auprès des PA; leurs 
points de vue sur l’éducation des 
proches aidants et sur l’ETP 
Entrevues individuelles 
avec proches aidants 
Grille d’entrevue semi-
directive (Annexe 4) 
Collecter de l’information sur 
leurs difficultés, leurs besoins 
psychoéducatifs et leurs points de 
vue sur l’éducation des PA 
Entrevue de groupe Présentation d’un modèle 
d’application de l’ETP à un 
besoin psychoéducatif 
spécifique 
Collecter de l’information sur le 
point de vue de la direction et des 
intervenants sur le modèle proposé 
 
3.6. Le plan d’analyse des données 
L’analyse des données s’est faite au fur et à mesure que les données étaient collectées. 
Cela nous a permis de tenir compte des éléments qui ont émergé durant la collecte de 
données et d’intégrer de nouvelles informations. De manière générale, notre démarche 
 37 
 
d’analyse a été inductive et a comporté essentiellement trois moments itératifs (Baribeau 
& Giroux, 2015): 1) description, 2) Analyse et 3) interprétation. 
3.6.1. Plan de l’analyse documentaire 
Les données issues de l’analyse documentaire en lien avec l’objectif 1 Analyser les 
services de la Société Alzheimer auprès des proches aidants en vue d’en identifier leurs 
dimensions psychoéducatives et l’objectif 2 : Comparer ces dimensions psychoéducatives 
avec celles de l’ETP en contexte de TNCM., ont été analysé de la façon suivante : 
1. Description des interventions que la SA offre aux PA.  
2. Analyse des interventions pour identifier leurs dimensions éducatives 
comparativement à l’ETP en contexte de TNCM. Cette étape a été réalisée grâce à 
l’utilisation du modèle Mapping, une technique de raisonnement par analogie 
consistant à « mettre en relation un cas connu (la source) et un nouveau cas, 
moins bien connu (la cible) afin de faciliter la résolution ou la compréhension de 
la cible » (Ripoll & Coulon, 2001, p 290). Autrement écrits, dans le cadre de cette 
recherche, nous avons mis en relation les services offerts aux PA par la SA et 
ceux d’un programme ETP pour en identifier des ressemblances ou des 
discordances. La comparaison par mapping s’est faite en quatre étapes (Ripoll & 
Coulon, 2001) : 
i. Nous avons encodé les éléments issus de l’analyse des services de la SA et 
ceux issus de l’analyse d’un programme ETP. 
ii. Par la suite, nous avons recherché des correspondances ou similitudes 
entre les deux. 
iii. Une fois que l'existence d'une analogie a été reconnue, nous avons 
transféré certaines propriétés des services de la SA vers l’ETP.  
iv. Et enfin, nous avons interprété et tiré des conclusions. 
3. Interprétation des résultats. 
 
3.6.2. Plan d’analyse des entrevues individuelles et de groupe 
Les données issues des entrevues individuelles ont été analysées selon le plan d’analyse 
ci-dessus. Des arbres de codage (annexes 6, 7 et 8) ont été conçus dans le logiciel QSR 
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Nvivo 10, un outil informatique (Computer assisted qualitative data analysis software) 
conçu pour soutenir des méthodes de recherches qualitatives. C’est également un outil 
qui permet aux chercheurs d'organiser, d’analyser et de trouver du contenu pertinent dans 
les données collectées (QSR International : http://www.qsrinternational.com/nvivo).  
 
Concernant les données issues de l’entrevue de groupe, nous n’avons pas généré d’arbre 
de codage. L’analyse a été entamée en même temps que nous recueillions de 
l’information. Les questions se généraient au fur et à mesure que la discussion avançait et 
des notes d’analyses ont été rédigées. Par la suite, une réécoute de l’entrevue de groupe, 
qui a été enregistrée (audio), nous a permis de compléter certaines informations et 
d’approfondir certaines points.  
 
De manière générale, le processus d’analyse s’est fait en trois principales étapes : 
1. D’abord, les données extraites des entrevues retranscrites ont été codées, 
2. Par la suite, elles ont été analysées selon les objectifs de la recherche et les 
résultats de la revue de littérature, 
3. Et enfin, nous les avons interprétés selon notre compréhension du sujet et de ce 
qui ressort de la littérature.   
 
En définitive, ce troisième chapitre sur la méthodologie nous a permis d’exposer le 
portrait de la démarche rationnelle que nous avons appliqué durant notre recherche.  Le 





PRÉSENTATIONS DES RÉSULTATS 
 
Ce quatrième chapitre expose les résultats issus de la collecte des données. Dans un 
premier temps, nous allons exposer le déroulement de la collecte de données et les 
considérations éthiques avant de présenter les résultats obtenus. 
 
4.1. Recrutement des participants et déroulement de la collecte de données 
La collecte de donnée s’est étalée sur quatre semaines. Mais avant cela, nous avons 
soutenu publiquement notre recherche sous forme de projet devant un jury le 14 janvier 
2019. Par la suite, le 7 février 2019, nous avons soumis le projet de recherche bonifié au 
Comité d'éthique de la recherche Éducation et sciences sociales qui est l'un des quatre 
comités d'éthique chargés d'appliquer la Politique institutionnelle en matière d'éthique de 
la recherche avec des êtres humains de l'Université de Sherbrooke. Notre projet de 
recherche, portant le numéro d’identification 2019-1914, a reçu une approbation le 14 
mars 2019. 
 
Notre collecte de données a eu lieu du 25 mars 2019 au 7 mai 2019 et a engagé la 
participation effective de huit participants, dont trois intervenants et cinq PA. Au total, 
nous avons eu 13 situations de recueil de données : 
- Quatre situations d’observation de services/interventions, 
- Trois entrevues individuelles avec des intervenants, 
- Trois entrevues individuelles avec des PA, 
- Une entrevue en duo avec deux PA, 
- Une entrevue de groupe avec la direction et des intervenants de la SA, 




4.2. Traitement et analyse des données 
Les données des entrevues ont été enregistrées sous un format audio et ont été transcrites 
en verbatim avec le logiciel Express Scribe, qui est un outil de lecture audio 
professionnel conçu pour faciliter la transcription des enregistrements audio. Son 
utilisation simultanée avec une pédale de transcription, prêtée par le comptoir de prêts 
audiovisuel du service de soutien à la formation de l’Université de Sherbrooke ainsi 
qu’un logiciel de dictée (permettant de rédiger directement un texte électronique en le 
lisant à l’aide d’un dictaphone intégré) nous a permis de réduire considérablement notre 
temps de traitement des données.  
 
Par la suite, nous avons utilisé le logiciel Nvivo pour analyser les données recueillies. 
Son utilisation combinée nous a permis de réduire considérablement le temps d’analyse 
(St John & Johnson, 2000; Krief & Zardet, 2013). Par ailleurs, rappelons que, de manière 
générale, l’analyse des données s’est faite de manière itérative. Cela nous a permis de 
tenir compte des éléments qui ont eu à émerger durant la collecte. 
 
4.3. Considérations éthiques 
La soumission du projet de recherche au Comité d'éthique de la recherche Éducation et 
sciences sociales de l’Université de Sherbrooke nous a permis de tenir compte des 
considérations éthiques relatives à la recherche. En effet, lors du recrutement des 
potentiels participants, nous nous sommes appliquées à fournir de la manière la plus 
exacte possible, toutes les informations nécessaires à la compréhension du but, de la 
finalité et des objectifs de la recherche. Nous avons donné toutes les informations 
nécessaires concernant la collecte de données ainsi que la nature des informations à 
recueillir et leurs utilisations aux fins de la recherche. Nous avons sensibilisé les 
participants à tout risque éventuel en lien avec leur participation et avons également 
présenté les avantages y afférant. L’ensemble des détails de la participation a été rédigé 
dans le formulaire de consentement (Annexes 1 et 2). Par la suite, nous avons recueilli 
leurs signatures pour valider leur consentement à participer à la recherche et avons laissé 




Par ailleurs, durant la recherche, nous avons mis l’accent sur la protection matérielle des 
données collectées auprès des participants avec l’utilisation de classeurs verrouillés et 
l’installation des ordinateurs renfermant les données de recherche dans un lieu non 
accessible au public dans un local sécurisé au Centre de recherche sur le vieillissement. 
De plus, en ce qui concerne les mesures de protection techniques, l’accès aux ordinateurs 
renfermant les données recueillies lors de la recherche, nous avons utilisé des mots de 
passe informatiques, pare-feu, logiciels antivirus visant à protéger ces données contre 
l’accès non autorisé, la perte et la modification. 
 
4.4. Présentation des résultats 
La section sur la présentation des résultats est divisée en trois parties. Une première décrit 
et compare les services de la SA à la démarche ETP en direction des PA. Une deuxième 
décrit les PA participants, leurs difficultés et leurs besoins psychoéducatifs. Et la 
troisième partie décrit le point de vue des intervenants sur la pertinence de l’éducation 
pour mieux soutenir les PA.  
4.4.1. Description et comparaison des services de la SA à la démarche ETP en 
direction des PA  
Ces résultats sont en lien d’une part avec l’objectif 1 : analyser les services de la Société 
Alzheimer auprès des proches aidants en vue d’en identifier leurs dimensions 
psychoéducatives et, d’autre part, avec l’objectif 2 : comparer ces dimensions 
psychoéducatives avec celles de l’ETP en contexte de TNCM. Nous avons utilisé la 
technique de l’observation et celle de l’analyse documentaire pour collecter les données. 
Les deux techniques combinées nous ont permis d’identifier les dimensions 
psychoéducatives des services de la SA offerts aux PA comparativement à un programme 
ETP en direction d’un PA. Certaines informations ont été complétées lors des entrevues 
individuelles avec les intervenants. La section suivante expose les résultats en lien avec la 
description des onze services offerts à la SA, en décrivant le contenu desdites activités, 




4.4.1.1. Description des services de la SA  
4.4.1.1.1. Le Colibri     
Le Colibri est un centre d'activités et de ressourcement permettant de répondre aux 
besoins des personnes atteintes d'Alzheimer ou d'une maladie apparentée en phase légère 
à modérée et d’offrir du répit aux PA. Les activités qui y sont proposées sont : 
stimulations pour entretenir les capacités cognitives, sociales, créatives, sensorielles et 
physiques. L’activité est offerte une journée par semaine (lundi, mardi, mercredi ou 
jeudi) de 10 h à 15 h avec un dîner fourni à tous les participants. Le vendredi est une 
journée spéciale du fait que les activités durent juste trois heures et trente minutes (12 h 
30-16 h) au lieu des cinq heures de la journée complète. Lors des activités du colibri, le 
PA a sa journée pour lui et peut en profiter pour vaquer à ses occupations personnelles 
 
4.4.1.1.2. Le répit à domicile 
Ce sont des périodes hebdomadaires de trois heures où le PA peut vaquer à ses 
occupations personnelles sans vivre le stress et l'inquiétude de laisser la personne atteinte 
sans supervision à l’extérieur du domicile. Il peut aussi décider de rester chez lui. Dans ce 
cas, la personne atteinte peut être accompagnée par un employé pour une activité à 
l’extérieur. Des activités de stimulation sont offertes à la personne atteinte, à sa demande, 
ou proposées par l’accompagnateur qui s’informe au préalable de ses intérêts et gouts. Ce 
service a pour objectif de prévenir l'isolement ainsi que l'épuisement du PA. 
 
4.4.1.1.3. Les ateliers de formation  
Ces ateliers permettent aux PA d’approfondir leur compréhension de plusieurs sujets en 
lien avec la maladie. Ils permettent également d'outiller les PA à une meilleure gestion de 
leurs réalités au quotidien auprès de la personne atteinte. Trois ateliers sont proposés : 1) 
la maladie aux mille énigmes; 2) L'art de communiquer avec le cœur et 3) les 
comportements déroutants. 
 
4.4.1.1.4. Les consultations individuelles PHARE 
Ce sont des séries de rencontres où le PA entreprend un cheminement personnalisé et 
individualisé, accompagné d’un intervenant qui lui offre une écoute active pour favoriser 
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l’expression et la verbalisation des émotions, des vécus et des ressentis. C’est un soutien 
psychosocial dans lequel le PA est accompagné dans sa réflexion sur une situation 
donnée. Cet espace de réflexion lui permet de l'envisager sous différents angles la 
situation, considérer des stratégies, de faire face à l'événement vécu ainsi que de 
déterminer ses propres capacités et limites en tant qu'individu. La finalité des rencontres 
PHARE est déterminée en fonction de la demande, des besoins et des attentes exprimées 
par le PA, afin de lui permettre d’atteindre plusieurs objectifs personnels autodéfinis. 
 
4.4.1.1.5. Les groupes de soutien  
Ce sont des occasions pour les PA de partager, à tour de rôle, leurs expériences en 
s'offrant du soutien et un réconfort mutuel en toute convivialité, tout en enrichissant leurs 
connaissances sur divers aspects reliés à la maladie. Les PA participent à ce groupe sur 
une période de huit semaines. C’est un groupe fermé qui se rencontre aux deux semaines 
pour discuter des thèmes choisis. 
 
4.4.1.1.6. Les cafés-rencontres 
C’est le même principe que le Groupe de soutien, mais, dans ce service, le groupe est 
ouvert et les PA peuvent venir lorsqu’ils le souhaitent. 
 
4.4.1.1.7. Le programme Music & Memory  
C’est un programme de stimulation cognitive pour les personnes atteintes. Il met à leur 
disposition des listes de pièces musicales ayant une signification particulière pour elles. 
Cette personnalisation permet de raviver les souvenirs, diminuer la confusion, l’angoisse 
et l’anxiété et améliorer leurs capacités à socialiser.  
 
4.4.1.1.8. Le service « Partis pour l'après-midi » 
Ce service offre un répit ponctuel de trois heures offert aux PA, le vendredi après-midi. À 
cette occasion, la personne atteinte peut socialiser tout en participant à des activités 




4.4.1.1.9. L’accueil et le soutien téléphoniques 
Ce service fait office de premier contact entre le PA et la SA. Un intervenant au bout du 
fil offre une écoute et des conseils selon la situation du PA.  
 
4.4.1.1.10. Les rencontres individuelles ou familiales 
Contrairement aux consultations individuelles PHARE, qui concernent principalement le 
PA, les rencontres individuelles ou familiales sont ouvertes aux personnes atteintes et aux 
familles et sont offertes « à la carte » selon les besoins de la clientèle. Une personne-
ressource qualifiée répond aux questions, accompagne la clientèle et offre du soutien 
psychosocial.   
 
4.4.1.1.11. Les activités clientèle ponctuelles en partenariat avec l’organisme Appui  
Il s’agit d’une série de trois activités nommées « Journées de ressourcement ». Elles 
prennent la forme de conférences-ateliers où les PA font l'expérience du bien-être par la 
créativité. Pendant ce temps, les personnes atteintes sont accueillies au Colibri. 
 
Trois de ces services ont été observés pour examiner les pratiques mises en œuvre par les 
intervenants. Ces trois services ont été choisis du fait que dans leurs descriptions, la SA 
expose son ambition de faire acquérir des connaissances et des compétences aux PA 
participants. Avec notre grille d’observation (annexe 5), nous avons repris les six 
dimensions psychoéducatives d’un programme ETP en direction des PA en contexte de 
TNCM (colonnes de gauche des tableaux 5, 6 et 7). Dans les colonnes de droite, nous 
exposons les données extraites des résultats. Chaque tableau expose uniquement les 
dimensions psychoéducatives effectivement identifiées.  
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Tableau 5 : Analyse du service « Consultation individuelle Phare » 
Dimensions psychoéducatives 
mises en place par 
l’intervenant 
Participant : 1 PA éprouvant un sentiment d'impatience et d’irritabilité face aux troubles de son 
conjoint atteint de la maladie d’Alzheimer 
Durée  : 1 heure 
Soutien psychosocial  
 
- Prise de conscience du PA des pertes et incapacités du conjoint en lien avec l’évolution de la 
maladie et ainsi « baisser les attentes trop exigeantes», 
- Conseils  pour éviter la mise en échec du conjoint : PA non satisfaite de la manière dont le conjoint 
dresse la table (sans napperons) et interpelle ce dernier en ce sens, 
- propositions de stratégies pour faire face à cette situation : meilleure formulation des remarques « 
ON va mettre les napperons » au lieu de  « t'as pas bien mis la table » ou « t'as pas mis les napperons » 
et surtout ne pas oublier les remerciements et les encouragements même si la table est mal dressée. 
- Validation des « bons coups » du PA : pour éviter de vexer son conjoint devant le médecin lors de la 
consultation,  elle a décidé de rédiger tous les troubles, tensions et crises sur une lettre que le médecin 
pourra lire pour se tenir informé de l’évolution de la maladie 
Gestion des troubles ou SCPD - Propositions de techniques pour mieux gérer les troubles: relativiser les situations déroutantes, « 
passer par-dessus » de certains comportements s’il n’y a pas de danger pour aucun des deux, utiliser 
l'humour (que le couple a encore) pour tourner certaines situations cocasses en rigolade 
Information sur la maladie et 
ses conséquences  
 
- Informations validant et « normalisant » certains comportements du conjoint : 
• lenteur d’élocution de son mari = aphasie, 
• perte d'intérêt du conjoint pour les activités, fatigue, éloignement envers la famille = apathie, 
• confondre la commande de télévision et le téléphone = confusion, 
• se perdre au volant de sa voiture = désorientation spatiale, 
• vision de « bibittes noires » sous son lit = hallucinations, 
• se lever la nuit pour chercher des choses = désorientation temporelle, 
• hygiène négligée alors que le conjoint a toujours bien entretenu sa personne = changements de 
comportements 
Informations sur les 
ressources de santé et les 
ressources sociales 
-Référence du PA au médecin traitant : sur questions en lien avec le mandat d’inaptitude et le retrait 
du permis de conduire 
 
Comme nous pouvons le constater dans le tableau 5, l’intervention a été davantage axée sur l’offre de soutien psychosocial au PA en 
lien avec les manifestations de la maladie chez son conjoint. Ainsi, l’intervenant s’est évertué à aider le PA à prendre conscience des 
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pertes et incapacités de son conjoint et à baisser ses attentes. L’intervenant a proposé au PA des stratégies telles que mieux formuler 
ses remarques envers l’attitude ou le comportement du conjoint, les remerciements et les encouragements pour mieux gérer les 
comportements déroutants. L’intervenant a également donné beaucoup d’informations au PA lui permettant de valider et de 
« normaliser » dans ce contexte de TNCM, certains comportements du conjoint. Elle lui a également donné des techniques pour mieux 
gérer les SCPD et a donné également de l’information sur les ressources de santé. 
 
Tableau 6 : Analyse de l’atelier de formation « La maladie aux 1000 énigmes » 
Dimensions 
psychoéducatives 
mises en place 
par l’intervenant 
Participants  : 15 participants (dont 3 hommes) 




- Compréhension de l’impact de la maladie sur le plan relationnel autant chez la personne atteinte, le PA que 
chez le couple, 
- Gestion du stress,  
- Comportements à éviter pour réduire l’impact des troubles… :  
• refuse des ressources (penser que les services offerts ne seront pas adaptés ou ne conviendront pas à la personne 
atteinte),  
• Refus des activités de loisirs en solo,  
• rester dans la solitude,   
• vivre la vie de la personne atteinte : peut provoquer une victimisation du PA  
• ne pas assez se ressourcer et provoquer l’épuisement 
Information sur 
la maladie et ses 
conséquences  
 
- Comprendre les différents types de mémoire en lien avec l’impact de la maladie: mémoire récente et mémoire, 
- comprendre le changement de sa personnalité,  
- comprendre le changement dans ses désirs et goûts,  
- comprendre le refus de certaines personnes atteintes à reconnaitre le diagnostic (anosognosie = trouble de 
reconnaissance de soi, du vécu ou Déni = « gilet de sauvetage » ou « gilet de protection »),  




Dans le tableau 6, l’intervention a été principalement axée sur deux dimensions psychoéducatives : la gestion des troubles ou SCPD et 
l’information sur la maladie et ses conséquences. L’intervenant a donné aux participants plusieurs informations leur permettant de 
mieux comprendre l’impact de la maladie sur leurs relations avec la personne atteinte. Plusieurs conseils ont été donnés pour les aider 
à mieux gérer certaines situations. Ce sont les mêmes constats que nous avons fait dans le tableau 7 ci-dessous.  
 
Tableau 7 : Analyse du service « L’art de communiquer avec le cœur »  
Dimensions psychoéducatives 
mises en place par l’intervenant 
Participant : 13 participants (dont 4 hommes) 
Durée  : 2 heures 
Gestion des troubles ou SCPD Techniques pour une communication positive (comment retenir l’attention de la personne, comment 
lui parler, comment l’écouter…) 
Information sur la maladie et ses 
conséquences  
Impacts de la maladie sur la communication de la personne atteinte en lien avec les troubles et 
comportement déroutant reliés à la communication 
  
Dans le tableau 8, ci-dessous, nous avons remarqué que cette activité était entièrement consacrée à la dimension du « prendre soin de 
soi ». Même si, cette dimension n’est pas explicitement identifiée comme dimension psychoéducative par Pariel (2016a), nous l’avons 
classé dans la dimension du soutien psychosocial. Il est possible de constater dans le tableau 9 que la dimension du « prendre soin de 
soi » (souligné en rouge) est transversale aux onze services que nous avons précédemment présentés. Cela peut être compris comme 





Tableau 8 : Analyse du service « Journée de ressourcement »  
Dimensions psychoéducatives 
mises en place par 
l’intervenant 
Participant : 19 participantes 
Durée  : 4 heures 45min 
Soutien psychosocial  
 
Quatre ateliers de conscientisation au « mieux prendre soin de soi » :  
1.Apprendre à prendre conscience de l’importance de prendre du temps pour soi : savoir saisir des « 
parenthèses de temps » des petits moments être dans « une zone de non-performance » pour mieux se 
voir, mieux se connaître, se donner de petites pauses pour cultiver « une vie inspirée », faire des choses 
pour se sentir bien et non toujours faire des choses pour faire du bien aux autres.  
2. Comprendre pourquoi on ne se donne pas du temps : apprendre à faire « fondre la culpabilité » de 
prendre du temps pour soi. L’intervenante donne un exemple : « Notre cerveau est comme notre chien 
de garde qui se charge de notre sécurité, notre protection : ne fais pas ci, ne fais pas ça…  Cependant, 
comme avec son chien, il faut savoir le maîtriser et lui apprendre à obéir à son maitre qui n’est 
personne d’autre que soi-même » 
3. Apprendre à se dire « je suis là », à verbaliser, exprimer ses émotions : L’intervenante propose aux 
participantes un exercice avec utilisation des mots et des couleurs pour exprimer ses émotions.  Par la 
suite, un autre exercice 2, issu selon l’intervenante, de la psychologie positive devait leur permettre de 
prendre conscience de leur état émotionnel, de pouvoir le verbaliser et de pouvoir « se stabiliser ».  
4. Apprendre à transformer une émotion négative en quelque chose de positive. Par exemple, une 
émotion « négative » comme la peur peut être positivée si l’on en fait un moyen de grandir, de se sentir 
vivant, de découvrir des capacités que l'on ne soupçonnait pas avoir (Intervenante). 
Pour conclure la journée, l’intervenante laisse aux participants le conseil suivant : apprendre à exister 
pour soi d'abord avant d'exister pour les autres. Et apprendre à prendre du temps pour soi sans 









Tableau 9: Comparaison des services de la SA avec un programme d’ETP auprès des PA en contexte de TNCM 









































 Le Colibri  X X X   X X 
Répit à domicile   X    X  
Ateliers de formation  X X   X X 
Consultations individuelle Phare  X X   X X 
Groupes de soutien  X X X   X X 
Cafés-rencontres  X X X   X X 
Programme Music & Memory      X  X 
Partis pour l'après-midi      X  X 
Accueil et soutien téléphonique      X  X 
Rencontres individuelles ou 
familiales 
  X     
Évènements ponctuels « Journée de 
ressourcement » 
    X  X 
 
Comme il est possible de le constater, le tableau 9 donne un portrait global des dimensions psychoéducatives d’un programme d’ETP 
que couvre les services offerts par la SA à sa clientèle PA. Nous pouvons constater que la dimension « Soutien médical » est la seule 




L’analyse préliminaire des résultats issus des observations et de l’analyse documentaire 
met en exergue un objectif affiché par la SA d’aider les PA à préserver leur qualité de 
vie malgré l’aide qu’ils offrent à leurs proches atteints de TNCM. Ces services 
témoignent de la nécessité de leur offrir un soutien. Néanmoins, dans une optique 
d’amélioration continue de la qualité des services, nous avons eu des discussions avec 
quelques PA lors d’entrevues individuelles afin de voir si ces services répondent 
effectivement à leurs besoins. 
 
4.4.2. Description des PA participants, leurs difficultés et leurs besoins 
psychoéducatifs 
Ces résultats sont en lien avec l’objectif 3 de la recherche qui était de recueillir des 
données sur les besoins psychoéducatifs des proches aidants. Pour présenter les 
résultats, nous allons d’abord décrire les PA participants (Tableau 10) et la nature des 
aides offertes. Ensuite, nous exposerons leurs difficultés qui génèrent des besoins 
psychoéducatifs.  
4.4.2.1. Description des PA participants  
Nous avons interviewé cinq PA dont trois en individuel. Deux PA ont fait leurs 
entrevues en duo du fait qu’une d’entre elles (amie de l’autre) ne souhaitait pas nous 
recevoir chez elle par peur que son conjoint assiste à l’entrevue. Elle a proposé à son 
amie qui avait accepté de participer elle aussi à la recherche, de faire l’entrevue chez elle 
(cette dernière ne vit plus avec son conjoint qui est en CHSLD). Il était prévu que 
l’entrevue se fasse séparément, mais, finalement, considérant ne pas avoir de secret 
l’une pour l’autre, les deux amies ont souhaité faire une entrevue conjointe. Les 
entrevues ont eu une durée moyenne de 45 minutes sauf pour le PA3 (une dizaine de 
minutes) qui était en début de proche aidance et qui se prêtait moins aux questions. De 
ce fait, nous nous sommes adaptées à sa situation en lui posant des questions plus en lien 
avec sa vision du futur, ses appréhensions et ses attentes en termes de soutien lorsqu’il 
en aura besoin.  
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Tableau 10: Description des PA ayant participé aux entrevues individuelles 














PA1 Femme 65 ans + Conjoint  4 à 5 ans Semi-autonome Domicile  
PA2 Femme 65 ans + Conjoint Inconnue Semi-autonome Domicile  
PA3 Homme  65 ans + Conjointe 2 mois Autonome  Domicile  
PA4 Femme 65 ans + Conjoint 2 ans Autonome RPA 
PA5 Femme  65 ans + Conjoint 7 ans Perte totale CHSLD 
 
Par ailleurs, l’aide offerte par les PA est en lien avec les besoins physiques, 
psychologiques et sociaux de la personne aidée et concerne principalement les activités 
de la vie quotidienne (AVQ) (mobilité, hygiène, alimentation…) et les activités de la vie 
domestiques (AVD) (épicerie, finances, entretien maison, préparation repas, activités de 
loisirs…).   
4.4.2.2. Difficultés exprimées des PA 
4.4.2.2.1. Difficultés en lien avec la gestion des TNCM 
Les TNCM qui posent davantage problème chez les PA sont en lien avec les atteintes 
cognitives:  
- Les répétitions : Certaines personnes atteintes peuvent répéter plusieurs fois et 
pendant une longue durée la même question ou le même sujet, ce qui peut mettre 
la patience de certains PA comme PA5, à rude épreuve : « Il y a des journées 
qu'on est plus capable là, puis plusieurs fois par jour-là! […] plusieurs fois par 
jour tu dis : « Hey la, la… », tu sais, mon mari, ça fait 20 fois qu'il me disait la 
même question… ». Une situation similaire est vécue par PA1 : « Quand il part 
sur une…quelque chose-là... comme là, c'était sa fête. On en a entendu parler 
pendant deux semaines. Parce qu'il voyait la date qui s'en venait...puis il 
commence à te le répéter, chaque jour, répéter chaque jour…bien…ça peut 
durer une demi-heure, trois quarts d'heure-là!». 
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- La confusion spatio-temporelle et la confusion des objets: Certaines personnes 
atteintes peuvent vivre une désorientation leur faisant perdre la notion des lieux, 
même s’ils lui sont familiers (comme leur domicile) ou du temps (comme leur 
âge, leur date d’anniversaire). C’est le cas du conjoint de PA1:  
 On a acheté une horloge Alzheimer,  ben t’sais, avec tous les jours, le mois, 
la date, l'année et là c'est noté matin, après-midi, soir, nuit... ça, c’est 
merveilleux! Et là, j'ai fait un gros 83 sur le papier et pis la journée de sa 
fête, j'ai rajouté « Bonne fête »...et là, quand il me demandait, je faisais signe 
« Allez lis ça, regardes ton horloge... 83... ». [… ] J’écoutais le tennis...et pis 
je mettais des écouteurs pour entendre mieux, pis là il me pose la question : 
« c'est quand ma fête? Et là je peux plus... JE-NE-PEUX-PLUS…je suis 
choquée! ...puis je lui dis : « je suis plus capable, j'écoute le tennis! Écoute le 
tennis, concentre-toi là-dessus! Là!... ta fête, elle va venir là,  je vais te le 
dire à l'avance... »…On l'a fait et pis il ne s'en souvient plus…  
 
Pour le conjoint de PA4, c’est plutôt la confusion des objets que cette dernière a 
relevée : 
 Il va regarder l'armoire là, il ne sait pas où mettre les biscuits…il va mettre 
des biscuits dans le frigidaire, il va mettre de la glace dans l'armoire ou sur le 
comptoir!  
 
- Les oublis et la mémoire défaillante : Certains PA comme PA1 ont nommé 
leurs difficultés à faire face à la perte de mémoire de leur conjoint atteint. Une 
situation alarmante pour cette dernière : « Il oublie le moment présent, ce qui fait 
que ce qu'il a fait aujourd'hui, il ne s'en rappelle plus… c’est effrayant! ». De 
plus, certaines personnes atteintes ne reconnaissent plus les personnes qui leur 
sont pourtant chères. C’est le cas de PA5:  
Des fois quand j'arrive puis je lui dis «Allô chéri, comment ça va? » il va me 
regarder là, puis il va me dire « ça va bien ». Mais je sens que… qu’il ne sait 
pas qui c'est, puis il y a des fois que je parle avec lui, puis tout à coup il me 
dit : « mais elle est où ma femme? » tu sais ça... c’est, c’est... ce n’est pas 









C’est le même cas pour PA1 :  
L'autre jour, il ne m'a pas dit qu'il ne me reconnaissait pas, mais il dit « tu es 
qui toi dans ma vie? Tu es qui? Tu fais quoi ici? » Je lui dis « hey chéri, moi 
je suis [elle donne son nom] », « Oui…ah oui…ok, tu es ma femme! ». Ça, 
ça fait un choc!   
 
Quant à PA2, son conjoint ne se rappelle pas toujours avoir eu des enfants : « il 
me demande « on a-tu eu des enfants nous? », « oui! On a eu des enfants, oui on 
a eu deux! On a une fille puis un garçon».  
4.4.2.2.2. Difficultés en lien avec la gestion du quotidien 
Vivre avec une personne atteinte de TNCM nécessite une vigilance et une certaine 
organisation : 
- Présence et surveillance constante : certaines personnes atteintes vivent des 
crises de panique ou d’anxiété lorsque leur PA s’absente, même pour un court 
moment. Cela les oblige à assurer une présence constante les empêchant parfois 
de répondre à leurs propres besoins :  
Il m’arrive d’être même pas capable de faire ma toilette seule… » (PA1) ou 
« Tu sais, tu ne peux pas le laisser tout seul, il te suit tout le temps! Je ne 
pouvais pas le laisser 5 minutes, il avait peur. Tu sais, il fallait qu'il me voie, 
il fallait que je sois là (PA5). 
 
- Accepter de vivre au jour le jour : Les PA ont nommé leur incapacité à 
anticiper les choses : « J'ai trouvé ça difficile, difficile de dire « je ne peux pas 
planifier rien d'avance», tu sais! » soutient PA2. Pour PA3, le côté inconnu et 
incontrôlé de la maladie lui crée des inquiétudes : « C'est tellement 
d'inconnus…de tout ce qu'on entend actuellement à la télévision, je pense qu'il y 
a deux séries avec des gens qui ont des problèmes d'Alzheimer…. il y a trop 
d'inquiétudes! » 
 
- La question des finances est souvent revenue lors des entrevues avec les PA 
comme besoin de soutien, comme en témoigne PA1 :  
Je trouve que ce sera bien l'aide financière, parce qu’à un moment donné, tu 
te rends compte que tu payes tout le temps, tu sais. Tu payes tout le temps 
quand même... tu payes le soutien à domicile, tu payes pour… tu sais. On 
ne peut pas avoir tout gratuit, mais…ou bien qu'il nous donne… un crédit 
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d'impôt, une subvention à notre pension de vieillesse ou quelque chose 
comme ça, parce que là, on a un petit peu d'économie parce qu'on a vendu 
notre maison. Mais si jamais lui, je le place, il ne faut pas que je sois 
pognée! Il faudrait que je rende l'appartement aussi...tu sais...   
 
Néanmoins, pour recevoir ce soutien financier, PA5 affirme qu’ils (PA) sont 
quasi obligés de justifier leur « pauvreté » :  
Pour avoir de l'aide, il ne faut pas que tu aies de l'argent là!  pas du tout!  Il 
faut que t’aies 2500$ ou moins dans ton compte pour avoir droit à une 
extension de crédit impôt. Il ne faut pas que tu aies d'argent! Puis, même si 
tu en as un peu, ils vont aller chercher jusqu'à 5 ans en arrière pour voir 
qu'est-ce que tu as!  (PA5).  
  
Par contre, si après cette enquête le PA n’est pas considéré « pauvre », il lui reste 
une seule possibilité, selon PA5qui a vécu cette situation :  
La seule façon d’avoir un peu d'aide, je dis un peu, ce n’est pas énorme-
là…mais ça aide un peu quand même, c'est de... tu demandes une séparation 
involontaire…  
 
Seulement, son amie PA4, choquée par cette information, a affirmé ne pas être 
capable d’en arriver à cette situation, quitte à rester sans aide financière : « je 
suis mariée depuis 50 ans là...et il faut se démarier […] pour la maudite argent, 
il faut se…. Moi ça…ça me pogne. Là!» 
 
- Les comportements et réactions négatifs de l’entourage : PA4 et PA5 nous 
ont fait part de leurs sentiments envers les comportements et réactions de leur 
entourage (familles, amis, voisins) face à la maladie de leurs conjoints. Certaines 
réactions de l’entourage sont perçues par les deux amies soit comme une sous-
estimation, une indifférence, une distance, un jugement ou de l’ignorance, 
sentiments qui les emmènent à se sentir blessées : 
Minimisation de la maladie : PA4 pense que son entourage à un 
comportement minimisant la maladie :  
Ma famille, puis mon entourage, ça me fait bien mal au cœur! Puis, c'est 
pas mal tout le monde comme ça. Des amis qui te disent « oooh, il n’est pas 
si malade que ça! » Oh ça là, c'est un coup de poignard! Même à la 
résidence là, il y en a de plus en plus qui savent « oh mon dieu, ça paraît 
pas! », mais non, ça paraît pas! Mais il l’a pareil! Ça là, je ne sais pas 
 55 
 
comment...s’il faudra éduquer les gens là, mais ça, c'est une éducation à 
faire! Ce n’est pas une maladie comme quand tu te casses un bras...c'est un 
gros fardeau pour moi …  
 
Indifférence : « dans sa famille, je le disais parce qu'il y en avait de 
l'Alzheimer, mais… ça avait l'air « ah bon lui aussi! »  Tu sais, ce n’était pas 
plus que ça » (PA5).  Pour cette dernière, la réaction de sa belle-famille a été 
blessante, mais c’est surtout « l’indifférence » de sa propre famille qui est 
plus blessante : « C'est blessant! Tu sais, de se dire : si j'en parle pas, même 
dans ma famille, même avec mes petits-enfants, si j'en parle pas de leur 
papy, ils n’en parlent pas!». Cependant, son amie PA4 pense que l’attitude 
de ses petits-enfants est davantage du déni que de l’indifférence : « c'est un 
déni aussi hein! Tu sais là, ils ne veulent pas que leur papy soit comme ça ». 
Distanciation : Pour PA5, une de ses filles accepte mal la maladie de son 
père et a pris une distance vis-à-vis de ce dernier: « ma fille elle, a de la 
misère à aller voir son père, elle a de la misère…elle veut être au courant, 
mais ne souhaite pas le voir ». PA5 a également vécu durant le temps des 
fêtes de Noël, une situation de prise de distance qu’elle n’a pu qualifier que 
d’ignorance :  
Tu sais, tous ces commentaires que tu as, c'est de l'ignorance! J'ai même 
reçu une carte de Noël, ça m'a fait plaisir d'avoir la carte. Puis d'un côté, ça 
m'a blessée parce qu’elle était adressée à mon nom seulement. Tu sais, c'est 
quoi l'affaire d'adresser ça seulement à mon nom? C’est un neveu qui m'a 
envoyé ça! Puis, qui adore son oncle là, je le sais! On l'a élevé ce petit-là, tu 
sais! Puis, on a un lien fort là! Il vient le voir ici l'été, mais, pourquoi il ne 
l’a pas adressé à son oncle aussi? C’est l'ignorance, je pense, hein ?!... 
Qu'est-ce qui s'est passé? Je ne sais pas, je ne sais pas!  
 
Jugements : Toujours pour PA5, le jugement de l’entourage fait qu’elle 
n’aime pas parler avec eux de son conjoint et de ses incapacités :  
Je n’aimais pas ça, quand j'allais dans les réunions de famille et que je 
parlais de mes difficultés, de se faire dire : « ben voyons donc! il n’est pas 
comme ça! Ce n’est pas vrai!», « regardes, il a du fun…puis il rit! » ou « 
Ben, de quoi tu te plains?  
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4.4.2.2.3. Difficultés de santé physique et mentale  
Des PA comme PA2 ont nommé leurs inquiétudes face à la détérioration de leur état de 
santé. En effet, ce PA trouve que les AVD qu’elle fait au quotidien sont devenues 
risquées : « je suis tombée deux fois dernièrement en faisant les miroirs…et puis là, il 
faut que je reste solide parce qu’il faut que je sois forte pour l'aider lui, autant 
mentalement que physiquement ». 
4.4.2.2.4. Difficultés en lien avec le suivi/accompagnement des services sociaux du 
réseau public 
PA5, le seul des PA qui a son conjoint en CHSLD, a fait part de son amertume face à 
l’interruption des services sociaux après la relocalisation de son conjoint. Elle a souligné 
son sentiment d’avoir été abandonnée :  
Pour en revenir à mon besoin avec la travailleuse sociale...Tu sais, avant que 
mon mari s’en aille à l’hébergement, la travailleuse sociale elle venait…j'avais 
ici-là, un médecin qui venait à la maison, l'infirmière venait pour ses prises de 
sang…à un moment donné, ils ont envoyé un ergothérapeute, une 
physiothérapeute…écoutes! Puis là, la travailleuse sociale venait plus souvent, le 
médecin venait plus souvent… il y a des semaines, j'avais quelqu'un sans arrêt. 
Puis quand mon mari, il est parti, la maison s'est vidée! Ça alors, j'ai trouvé ça 
là, dur! Ça fait un méchant vide ça! le téléphone ne sonne plus, tu n’as plus 
de...ooooh, moi je n'existais plus là…moi là, j'aimerais que ça soit dit là, que les 
aidants naturels qu'ils aient au moins un petit suivi à un moment donné quand la 
maison va être vide là... ça j’ai trouvé ça affreux! C'est un gros point à travailler 
hein... parce que je n'existais plus là. Aussitôt qu'il était parti en hébergement, 
c'était fini! Tu sais, je n'avais plus personne qui venait […], je te dis là, ça a été 
là, le néant!  Ça tu peux l'écrire hein, ouais!  Ça, moi j'ai trouvé ça là… 
souffrant, là, d’être... de ne plus avoir de... non! Non!... Quand mon mari a quitté 
la maison, héééé, je n’étais même pas capable de m'asseoir ici [table de 
cuisine], puis manger là… [Elle se met à pleurer…]. 
 
Malgré tout, PA5 reconnait le rôle important des travailleurs sociaux du réseau public : 
« la première question qu'elle va te poser là, c'est « comment tu vas? » Toi! Pas ton 
mari. Toi! Comment tu te sens? »  
 
L’autre difficulté concernant le réseau public est la demande de contribution accrue des 
PA. PA5, qui est la seule PA de notre échantillon à vivre séparée de son conjoint, a 
nommé le fait que malgré le placement de ce dernier, elle continue toujours à être 
sollicitée par les services d’hébergement :  
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On me dit que ça lui prend des vêtements adaptés donc il faut que je m'occupe de 
changer complètement ses vêtements, de trouver la bonne taille, et puis de voir à 
ça….eeeeehhh pffffff... c'est…[Ndlr : Beaucoup d’émotion], je pense beaucoup de 
temps au téléphone aussi là, tu sais comme aidante, puis quand je vais le voir, je 
vois à ce qu'il ne manque de rien non plus, tu sais comme l'autre jour qu'il avait 
froid, mais il n’était pas capable de le dire lui à quelqu’un!... c'est pour ça là que je 
suis anxieuse, c'est pour ça que je ne me sens pas bien là, tu sais…  
 
En plus de ces responsabilités, PA5 reste un répondant sollicité par le personnel 
soignant. À cause de ses SCPD, son conjoint a changé trois fois de lieu d’hébergement 
avant de trouver une place dans un CHSLD. Seulement, à chaque relocalisation, elle 
devait recommencer à zéro le processus administratif, ce qui lui donnait l’impression de 
vivre un certain recul :  
J'ai énormément de questions avec le médecin, les chefs d'unité, les 
infirmières…c'est bien, c'est très, très bien là, je ne dis pas que ce n'est pas bien, 
mais c'est aussi demandant. J’ai l'impression de reculer là, faque...je répète tout le 
temps les mêmes choses!   
 
Cependant, malgré le fait que leurs vécus et ressentis sont majoritairement négatifs, les 
PA relèvent tout de même des notes positives dans leurs relations avec la personne 
aidée. Ces derniers restent attachés à leurs conjoints et continuent à leur témoigner de 
l’amour et de l’affection. Pour PA2 « nous avons vécu 28 ans dans le péché [Rires], 
mais on est marié depuis 2 ans et on est toujours heureux comme au premier jour! ». 
Quant aux amies PA4 et PA5, elles témoignent que la maladie a renforcé leur affection 
et leur attachement à l’égard de leur conjoint. Pour PA4 : « ça fait six semaines que je lis 
un livre sur la maladie. Sais-tu qu’est-ce que ça me donne? Ça me donne que j'aime 
plus mon mari... oui on dirait que ça va être réellement mon enfant ». Un sentiment 
partagé par PA5 : « tu as raison… oui, on s'attache davantage à notre mari ».  
 
En somme, ce que nous pouvons déduire de ces premiers résultats est que les difficultés 
des PA sont principalement en lien avec la gestion de leurs émotions face à la gestion 
des manifestations et exigences quotidiennes de la maladie. De ce fait, leurs principaux 
besoins sont d’ordre psychoéducatif. 
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4.4.2.3. Besoins psychoéducatifs des PA 
Trois principaux besoins ont été nommés par les PA :  
1. Apprentissage de la patience : Plusieurs PA ont affirmé manquer souvent de 
patience : « il m'arrive très souvent de manquer de patience » (PA2). Ainsi, à 
l’unanimité, les cinq PA souhaitent ou ont déjà souhaité apprendre la patience 
pour mieux faire face aux TNCM même si certains se demande si la patience 
s’apprend : « est-ce que ça s’apprend la patience? (rires) ».  
2. Apprentissage des bonnes réactions face aux comportements déroutants: 
PA2 se dit choquée de certaines situations et souhaiterait recevoir un soutien 
psychoéducatif en ce sens : « L'autre jour, il ne m'a pas dit qu'il ne me 
reconnaissait pas, mais il dit « t’es qui toi dans ma vie? t’es qui? Tu fais quoi 
ici? ». Je lui dis « hey chéri, moi je suis [elle donne son nom] », « Oui…ah 
oui…ok, tu es ma femme! ». Ça, ça fait un choc! On aimerait bien qu'on nous 
montre comment agir dans ces circonstances-là! T’sais, nous mettre dans des 
contextes quelconques ». 
3. Éducation et sensibilisation de l’entourage : Le besoin éducatif ne semble pas 
uniquement être l’apanage des PA qui pensent que l’entourage devrait également 
être éduqué et sensibilisé face à la maladie et à ses manifestations. Pour PA4 « je 
ne sais pas s’il faudra éduquer les gens là, mais ça, c'est une éducation à faire! 
Ce n’est pas une maladie comme quand tu te casses un bras...c'est un gros 
fardeau pour moi … » (PA4).  
 
D’ailleurs, en matière d’éducation, la perception des PA est positive. Selon eux, éduquer 
les PA contribue au renforcement de leurs capacités: « je suis presque au début…mais 
on peut dire, ça m'aide! Ça m'a déjà aidé, puis je sais que ça va m'aider... je vais plus 
savoir comment agir… » (PA4). Seulement, malgré la pertinence et l’importance de 
l’éducation, PA1 nous confie qu’il ne fallait pas « trop savoir » : « ça peut être pertinent, 
mais des fois c'est inquiétant [rires]. C’est inquiétant de savoir tout ce qui vous attend 
là! Tu sais, des fois-là, comme je t'ai dit… moi je préfère voir mon verre à moitié plein 
qu'à moitié vide ». Ce point de vue semble partagé par PA3 : 
 59 
 
C'est très important, parce qu'on se sent dépourvu hein! On a peur! C'est tellement 
d'inconnus…de tout ce qu'on entend ...Actuellement à la télévision, je pense qu'il 
y a deux séries avec des gens qui ont des problèmes d'Alzheimer…Il y a trop 
d'inquiétudes, mais je les regarde pour avoir l'information qu'il faut et connaître le 
vrai  
 
Quant à PA5, qui a une longue expérience en proche aidance, elle recommande d’« y 
aller par étapes ». Pour elle, il faut se renseigner et s’éduquer selon le stade de la 
maladie : « C'est sûr que c'est important par exemple, je dirais moi…mais y aller par 
étape, mais si tu vas trop loin là, ça te fait peur là… ». 
 
Cette première partie exposant les difficultés puis les besoins des PA nous a permis 
d’atteindre l’objectif 3 de la recherche à savoir : recueillir des données sur les besoins 
psychoéducatifs des proches aidants.  Nous allons dans la section suivante, présenter les 
résultats de l’objectif 4 à savoir : recueillir le point de vue des intervenants sur la 
pertinence d’appliquer l’ETP dans l’amélioration du soutien psychoéducatif offert aux 
PA. 
 
4.4.3. Points de vue des intervenants sur la pertinence de l’ETP dans le 
soutien des PA 
Trois intervenants ont été recrutés et interviewés individuellement. La durée de ces 
entrevues était en moyenne 30 minutes. Étant donné que la SA est un organisme à taille 
humaine, une description des intervenants ne vas pas permettre de garantir totalement 
leur anonymat. Leurs formations professionnelles ainsi que les services offerts 
permettraient aux lecteurs connaissant l’organisme de facilement les reconnaitre. De ce 
fait, nous les avons juste nommés : Interv.1, Interv.2 et Interv.3. Les trois intervenants 
ont nommé trois avantages de l’éducation des PA : 
1. Permet la compréhension de la maladie et ses conséquences :  
C'est essentiel…la maladie est tellement complexe et qu'on a pas fini 
de la découvrir et de la comprendre…mais quand on connaît au 
moins les bases, les signes... on est capable d'être... de comprendre un 
peu plus les comportements et de comprendre que ça se passe dans le 
cerveau... et de comprendre que ce n'est pas uniquement une maladie 
de mémoire, mais ça touche plusieurs choses telles que le langage, le 
jugement, le raisonnement... quand on comprend ça, j'ai l'impression 
 60 
 
qu'on est mieux outillé pour accompagner et soutenir une personne 
avec la maladie » (Interv.1) 
 
2. Permet l’apprentissage du « prendre soin de soi » : Les intervenants 
considèrent que l’éducation permet aux PA d’acquérir des compétences leur 
permettant de mieux prendre soin d’eux-mêmes : 
 Ce qu'on voit souvent, c’est un proche aidant qui s'investit à 100%, 
énormément… qui compense et qui s'oublie complètement. Et ça, 
c'est avec la connaissance qu'on peut être proche aidant tout en 
prenant soin de soi (Interv.2) 
 
3. Permet l’apprentissage de la patience :  
Souvent on nous le dit...« il faut que je trouve la patience! », « je suis tanné! 
», « il me semble primaire! », « je répète! », « il a des comportements de plus 
en plus compliqués » […] on ne changera pas la personnalité…mais on va 
travailler beaucoup la respiration et tout ça! Mais oui, effectivement le travail 
commence par le lâcher-prise…il y a des techniques… » (interv.3).  
 
Ce point de vue est partagé par l’Interv.1 qui affirme que l’apprentissage de 
la patience permet de mieux accepter les troubles, mais surtout de mieux 
accepter ses propres ressentis :  
Lorsque le PA se dit « OK, c’est à cause de la maladie, il va plus 
accepter la situation parce qu’il y a une raison, puis quand on 
comprend tout s’explique bien… avec la patience, on va dire… « 
OK… j’ai le droit d’être tanné.  
 
Pour cet intervenant, l’éducation permet aux PA de mieux prendre 
conscience de leurs situations et d’être plus outillés pour les exprimer :  
Parce que oui, on leur apprend aussi qu’ils ont le droit… que ça se 
peut… on doit être tanné de répéter par exemple […] Faque oui, il y a 
certains apprentissages… je pense qu’il est possible de faire quelque 
chose avec le thème de la patience, par exemple  (Interv.1).  
 
Pour Interv.2, l’éducation permet effectivement de mieux gérer les vécus et 
ressentis:  
Lorsqu’on comprend la maladie ou le comportement, on est plus 
outillé à y faire face et pis y’a moins de sentiment de culpabilité… 
C’est… quand on comprend la cause…on est plus capable d’agir et 
moins de culpabilité, je pense, au niveau des proches  
 
Concernant plus spécifiquement l’ETP, le concept n’est pas familier aux intervenants. 
Cependant, Interv.3 semblait en savoir plus que ses collègues : 
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C’est comment dirais-je… par exemple… voyons… de ne pas apporter le poisson, 
mais de montrer à la personne comment pêcher. Tu sais, c’est… dans le fond, leur 
montrer comment on peut faire, ne pas juste donner des conseils, ne pas juste leur 
dire « faites ça, ne faites pas ça », mais qu’il y ait une prise en charge, pis qu’ils 
comprennent ce qu’ils font et qu’après ça, qu’ils puissent le transposer dans 
d’autres situations et non juste dans la situation pour lesquelles ils sont peut-être 
venus nous demander de l’aide…  
 
Malgré le fait que le terme ETP est peu utilisé, les intervenants (une fois que nous leur 
avons expliqué le terme), disent penser procéder de la sorte. Ils se disent partager les 
principes de l’ETP malgré le fait qu’elle n’est pas nommée en tant que telle dans leurs 
pratiques : « c’est vrai quand tu es venue nous parler de l'éducation thérapeutique […] 
c’est un mot qu'on ne connaissait pas. […]. Mais quand tu nous as expliqué, on a 
compris qu'on le faisait déjà, c'était déjà dans nos services ...mais tout en dessous, là!  
(Interv.1). 
 
Pour conclure cette section, nous pouvons énoncer que le point de vue des intervenants 
sur l’ETP est positif et sa pertinence a été approuvée. Dans le chapitre suivant qui nous 
permet d’exposer l’analyse et la discussion globale des résultats issus des observations, 
analyses documentaires, entrevues individuelles avec les Pa et les intervenants, nous 
allons tirer des conclusions et répondre à notre objectif 5 à savoir : élaborer un modèle 





ANALYSE ET DISCUSSION DES RÉSULTATS 
 
Le chapitre 5 présente l’analyse et la discussion que nous avons réalisé sur les résultats 
obtenus de la collecte de données. Nous les avons mis ensemble pour la raison selon 
laquelle l’analyse et la discussion ont été faites de manière itérative et simultanée. En 
effet, lors de la collecte des données ainsi que lors de leur codage, des éléments 
d’analyse ont été discutés et « réinjectés » dans l’analyse globale de la recherche pour 
arriver à une modélisation de comment améliorer les services déjà offerts par la SA 
selon les résultats obtenus. Ainsi, dans un premier temps, nous allons présenter la 
principale conclusion que nous avons tirée de la recherche avant de présenter le 
processus de conception du modèle ETP que nous pensons approprié aux besoins des 
PA. En fin, nous terminerons ce chapitre par une discussion générale des observations et 
conclusions de la recherche. 
 
5.1. Principale conclusion de la recherche 
La principale conclusion que nous avons tirée de l’analyse des précédents résultats est 
que les besoins psychoéducatifs des PA relèvent essentiellement du domaine des 
compétences psychosociales, qui sont les : 
Capacités d'une personne à gérer efficacement les demandes et défis de la 
vie quotidienne. C'est la capacité d'une personne à maintenir un état de 
bien-être mental en adoptant un comportement d’adaptation et positif dans 
ses interactions avec les autres, sa culture et son environnement. (OMS, 
1997, p1. Traduction libre). 
 
L’OMS (1997) a fait part de dix compétences psychosociales, souvent présentées par 
deux : 
- Résolution des problèmes/Prises de décisions,  
- Pensée créative/Pensée critique,  
- Communication efficace/Habiletés relationnelles,  
- Conscience de soi/Empathie,  
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- Gestion du stress/Gestion des émotions. 
Dans une démarche ETP, les compétences psychosociales sont relatives au 
développement de l’autodétermination et de la capacité d’agir de la personne et jouent 
un rôle important dans la promotion de la santé et du bien-être, notamment lorsque les 
problèmes de santé sont liés aux capacités des individus à adopter des comportements 
favorables à la gestion du stress et des pressions de la vie quotidienne (Fonte, 
Lagouanelle-Simeoni et Apostolidis, 2017). Pour ces auteurs, les compétences 
psychosociales peuvent ainsi se définir comme des patterns de comportements sociaux 
conduisant les individus à devenir socialement compétents et, de ce fait, capables 
d’atteindre les buts poursuivis en produisant les effets désirés sur soi-même et sur 
d’autres individus.  
L’observation des activités de la SA nous a permis de constater que la plupart des 
services offerts aux PA prennent en compte ces dix compétences dans le déploiement du 
soutien psychoéducatif qui leur est dédié (Tableau 11).  
 




Dimensions concrètes auprès 
des PA 





Savoir et pouvoir d’agir selon 
les stades de la maladie 
- Consultation individuelle Phare 




Être à l’écoute de soi pour 
mieux prendre soin de soi 





Améliorer les réactions face à 
la personne atteinte en situation 
de troubles ou de SCPD 
- Atelier « L’art de communiquer 
avec le cœur » 
- Groupes de soutien 
- Consultation individuelle Phare 
Conscience de 
soi/Empathie 
Offrir une aide adéquate et 
prévenir l’épuisement 
- Atelier« La maladie aux 1000 
énigmes » 




Développer la patience face 
aux comportements déroutants 
- Consultation individuelle Phare 
- Accueil et soutien téléphoniques 
 
Cependant, malgré la potentialité de ces services à développer les compétences 
psychosociales des PA, il nous semble que leurs déploiements sont davantage axés sur 
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du contenu que sur des objectifs ou des stratégies psychoéducatifs. En effet, même si 
l’objectif de chaque service est clairement défini et poursuivi par le service dédié, il 
nous semble qu’il manque la prise en compte opérationnelle de l’objectif psychoéducatif 
que les PA poursuivent en acceptant de recevoir le service. De ce fait, nous pensons 
qu’une opérationnalisation de ces objectifs en stratégie explicitement éducative 
permettrait d’améliorer l’efficacité des services. Pour cela, nous pensons que l’adoption 
d’une pédagogie par objectifs plutôt que d’une pédagogie des contenus (Lacroix, 2007) 
serait pertinente pour améliorer le soutien psychoéducatif destiné aux PA. C’est ainsi 
que nous avons proposé à la SA d’élaborer un modèle d’application de l’ETP en vue 
d’améliorer les pratiques d’interventions pour assurer un meilleur service auprès des PA 
de la SA (objectif 5). 
 
5.2. Notre proposition de modèle ETP pour améliorer les services  
Dans cette section, nous allons présenter le modèle que nous avons élaboré et présenté à 
la SA pour mieux répondre aux besoins psychoéducatifs des PA. Nous sommes parties 
du constat selon lequel, tous les PA participants (à l’exception de PA3 qui est en début 
de proche aidance) ont souligné leurs difficultés à être patients face à certains TNCM.  
Ce que les intervenants ont confirmé comme étant une situation fréquente.  
 
Pour illustrer notre modèle, nous avons repris le témoignage de PA1 qui ressentait de 
l’impatience face aux répétitions de son conjoint (page 52) et qui nous avait confié son 
souhait de devenir plus patiente pour mieux gérer la situation. Les figures suivantes 
présentent de manière progressive le processus d’élaboration du modèle. La première 
figure fifure illustrant ce processus (Figure 8) expose l’intégration de la démarche ETP 
basée sur une pédagogie par objectifs dans le processus habituel de l’intervention sociale 
(Turcotte et Deslauriers, 2011). Nous constatons que l’identification du problème mène 
vers la négociation et la formulation d’un objectif psychoéducatif : Je veux développer 
ma patience face aux répétitions de mon conjoint. Une fois que l’objectif a été formulé, 
l’intervenant passe à l’étape de la planification où il se pose une triple question : quel 
 65 
 
sera l’objet du soutien psychoéducatif? Comment pratiquer le soutien psychoéducatif? 
Et comment évaluer le soutien psychoéducatif? 
 
Figure 8 : Intégration de la démarche ETP au processus habituelle d’intervention sociale 
dans une dynamique de pédagogie par objectifs 
 
 
5.2.1. Quel sera l’objet du soutien psychoéducatif? 
Avec ce questionnement, l’intervenant sera capable de comprendre comment les 
répétitions du conjoint constituent un problème chez PA1. Autrement dit, l’intervenant 
analyse avec PA1 comment les répétitions se répercutent chez elles. Guilbert (2000) 
considère que trois dimensions peuvent être affectées : les dimensions cognitive, 
affective et psychomotrice (Figure 9). De ce fait, nous avons élaboré trois hypothèses sur 
la manière dont les répétitions du conjoint affectent PA1 selon les trois dimensions ci-
dessus :   
- Hypothèse 1 : PA1 possède le savoir-être et le savoir-faire pour gérer les 
situations de répétitions, mais sa difficulté est plus liée au fait qu’elle ne 
comprend pas pourquoi son conjoint répète autant. Dans ce cas, la dimension à 
privilégier dans le soutien est cognitive (les connaissances).  
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- Hypothèse 2 : PA1 sait que les répétitions de son conjoint sont en lien avec la 
maladie, mais n’a pas développé un savoir-être. Dans ce cas, la dimension à 
privilégier est celle affective (les attitudes), soit du cognitif dans le modèle 
conceptuel général du présent projet. 
- Hypothèse 3 : PA1 sait que les répétitions de son conjoint sont en lien avec la 
maladie et possède le savoir-être pour y faire face, mais sa difficulté se situe au 
niveau du savoir-faire. Dans ce cas, la dimension à privilégier est celle 
psychomotrice (les gestes et les pratiques), soit du comportemental dans le cadre 
conceptuel général du présent projet. 
 




Ainsi, en fonction de chaque hypothèse, une dynamique pédagogique pourrait être 
privilégiée :  
- Hypothèse 1 : Étant donné que c’est la dimension cognitive qui est affectée, 
c’est la dynamique du « former à » qui devrait être mise en place. En effet, PA1 
 67 
 
devrait être formée à une meilleure connaissance et compréhension des raisons 
pour lesquelles le conjoint répète tout le temps les mêmes choses. 
- Hypothèses 2 et 3: avec ce cas, ce sont les deux dimensions affective et 
psychomotrice qui sont affectées. Ainsi, la dynamique du « former pour» qui 
devrait être privilégiée. En effet, PA1 devrait être formée pour acquérir l’attitude, 
mais également les gestes adéquats pour mieux gérer les situations de répétitions.  
 
5.2.2. Comment pratiquer le soutien psychoéducatif ? 
Une fois que l’objet sur lequel le soutien psychoéducatif doit être porté a été défini avec 
PA1, il s’agit dorénavant pour l’intervenant de planifier la manière dont le soutien doit 
être pratiqué. A ce stade, c’est la dynamique du « former par » qui devrait être mis en 
place. Ici, l’intervenant devrait se questionner sur l’approche par laquelle il va aider PA1 
à acquérir des moyens cognitifs, affectifs et psychomoteurs lui permettant une meilleure 
gestion des situations de répétitions. L’approche cognitivo comportementale que nous 
avons précédemment exposée dans le chapitre 2 nous semble adaptée et pertinente pour 
un tel soutien psychoéducatif. Avec cette approche, PA1 demeure le principal acteur des 
changements à entreprendre. Sa participation est active et lui permet de modifier de 
manière volontaire ses comportements et attitudes « d’impatience », dans le respect de 
ses contraintes. En effet, lorsque PA1 acquiert le savoir, le savoir-être et le savoir-faire 
pour gérer les situations de répétitions, cela active en elle un quatrième savoir : le « 
savoir agir ». Pour Hochberg (2015), ce savoir-agir représente une compétence 
psychosociale importante, au cœur de toute stratégie d’empowerment en travail social. 
Cette compétence est concrète, peut être évaluée et socialement reconnue. Elle peut être 
mobilisée par PA1 et adaptée selon la situation qu’il va rencontrer dans son 













5.2.3. Comment évaluer le soutien psychoéducatif ? 
L’évaluation est un élément fondamental dans le cadre d’une pédagogie par objectifs. 
Par contre, il faudrait distinguer l’évaluation de l’intervention de l’évaluation des 
objectifs. Selon Turcotte (2011), l’évaluation de l’intervention serait un processus 
itératif où l’intervenant mène une observation dynamique et constante de l’évolution de 
la situation, pour juger avec PA de l’efficacité des stratégies psychoéducatives mises en 
place. Par exemple, si aucun changement n’est constaté après quelques rencontres, il y 
aura nécessairement lieu de revoir et de renégocier les stratégies mises en œuvre. Quant 
à l’évaluation des objectifs, il s’agit plutôt de recueillir des traces ou preuves de l’impact 
des stratégies psychoéducatives mises en place pour avoir un effet sur le cognitif, 
l’affectif et le psychomoteur (Daele et Berthiaume, 2011). Pour obtenir ces traces ou 
preuves, l’évaluation doit permettre de collecter des informations pertinentes, fiables et 
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valides afin de les comparer à des éléments de référence (connaissances, attitudes et 
gestes avant/après l’intervention).  
 




Pour évaluer le soutien psychoéducatif mis en place pour PA1, l’intervenant doit 
identifier des critères et indicateurs d’ordre cognitifs, mais aussi psychosociaux (Figure 
11). Pour Daher (2011), il ne s’agit pas seulement de mesurer si l’objectif fixé a été 
atteint ou non, mais aussi de mesurer l’ensemble des transformations attendues ou non, 
autant au niveau de PA1 qu’au niveau du conjoint atteint, de la famille et de l’entourage. 
Les indicateurs de l’atteinte ou non de l’objectif peuvent être quantitatifs (par exemple, 
nombre de rencontres ou nombre de fois que PA1 a réussi à ne pas manifester son 
impatience) que qualitatifs (par exemple, son sentiment d’auto-efficacité dans la gestion 
des répétitions de son conjoint). Dans notre modèle, nous privilégions les indicateurs 
qualitatifs, qui nous semblent rapporter plus d’informations sur la manière dont PA1 vit, 
ressent et s’approprie les moyens et techniques appris. Par conséquent, dans une 
évaluation de la stratégie d’ETP, l’intervenant s’assure que PA1 a bien acquis des 
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connaissances et que ces dernières ont généré chez elle des compétences et des 
potentialités. L’indicateur pourrait consister à une amélioration significative des 
connaissances de PA1 sur les TNCM et leurs effets sur son comportement face aux 
répétitions de son conjoint ou le degré de confiance qu’elle accorde aux connaissances 
acquises (se sent-elle assez outillée pour comprendre la manifestation des TNCM et 
baisser son niveau d’émotivité négative face aux répétitions ?). 
 
En ce qui concerne l’évaluation psychosociale, l’intervenant s’assure que PA1 est 
capable d’activer ses nouvelles connaissances pour améliorer son fonctionnement 
psychosocial face aux TNCM de son conjoint. L’indicateur pourrait consister à une 
modification positive dans certains aspects de sa vie (moins d’anxiété, moins de stress), 
une évolution positive de l’image de son conjoint malade ou même une renaissance ou 
émergence de nouveaux sentiments vis-à-vis de lui, comme c’était le cas de PA4 qui 
nous confiait comment sa compréhension de la maladie a fait naître en elle un plus grand 
amour pour son conjoint.  
5.2.4. Soumission du modèle à la SA 
Pour conclure cette section, nous pouvons énoncer que le point de vue des intervenants 
sur l’ETP est positif et sa pertinence a été approuvée. Dans le chapitre suivant qui nous 
permet d’exposer l’analyse globale des résultats issus des observations, analyses 
documentaires, entrevues individuelles avec les PA et les intervenants, nous allons tirer 
des conclusions et répondre à notre objectif 5 à savoir : élaborer un modèle 
d’application de l’ETP pour améliorer les pratiques d’interventions auprès des PA à la 
SA. Cette proposition de modèle a été soumise, dans sa version simplifiée (Figure 12), à 
la réflexion des intervenants et de la direction de la SA lors d’une entrevue de groupe. 
La section suivante expose les résultats issus de cette entrevue collective. Nous l’avons 
simplifiée pour faciliter sa compréhension sur le court moment (une heure) que nous 
avions pour la discussion de groupe. La version complète (figure 13) leur sera transmise 





Figure 12: Modèle simplifié présenté à la SA 
 
 
5.2.5. Résultats issus de l’entrevue de groupe sur notre modèle d’intégration de la 
démarche ETP au processus habituelle d’intervention sociale  
Huit personnes (intervenants et direction) ont participé à l’entrevue de groupe d’une 
durée de 60 min. Dans une première partie, qui a duré une vingtaine de minutes, nous 
avons présenté les principaux résultats issus de la recherche suivie du modèle 
d’application de l’ETP. La quarantaine de minutes restante a permis aux participants 
d’échanger et de donner leurs points de vue sur le modèle.  
 
Dans un premier temps, les participants ont montré leur enthousiasme en constatant que 
la plupart de leurs services intégraient les différentes dimensions de l’ETP : « il est 
vraiment très, très intéressant... je vois qu'on touche [dans nos interventions, NDLR]...tu 
sais, ton premier tableau [référence faite au tableau 9, NDLR] nous montre qu'on 
touchait quand même à toutes les sphères [de l’ETP, NDLR] » (Participant 2). De plus, 
malgré le fait que le terme ETP était méconnu avant la recherche, les participants nous 
confient avoir le sentiment d’avoir toujours appliqué ses principes d’actions :  
C’est vrai quand tu es venue nous parler de l'éducation thérapeutique…si on 
faisait ça et tout ça… sur le coup, c’est un mot qu’on ne connaissait pas. Faque, je 
pense qu'on n'était pas certaine. Mais quand tu nous as expliqué, on a compris 
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qu'on le faisait déjà, c'était déjà dans nos services ...mais tout en dessous, là! 
Personne ne savait vraiment que c'était ça, mais qu'on savait qu’on l'avait déjà 
appliqué…ta recherche a aidé à mesurer un peu qu’est-ce qu’on fait comme 
intervention. Pis concrètement, comment ça se vit chaque jour-là.  Je pense que 
c'est concluant, qu’est-ce que t’as proposé…  (Participant 4).  
 
Cependant, il nous semble que l’ETP ne peut s’appliquer efficacement sans 
formalisation. En effet, c’est en formalisant la démarche qu’il est possible 
d’opérationnaliser les différentes étapes pour aboutir à des résultats mesurables, puis de 
les évaluer de manière rigoureuse. C’est la raison pour laquelle le participant 5, a affirmé 
que le modèle d’application peut justement leur permettre cette formalisation :  
Moi je trouve que c'est mettre des mots…une structure sur ce qu'on fait déjà. Ce 
qu’on ne fait peut-être pas systématiquement. Avoir la structure en tête et nous le 
rappeler … je vois aussi, surtout par rapport à l'évaluation, on le fait, mais une 
évaluation de ce qu'on a proposé à la dernière rencontre. L’évaluation on le fait, 
mais on ne le fait peut-être pas systématiquement. Ça pourrait être une idée. Je 
trouve ça très rafraîchissant de savoir ça! Mais comme tu dis [en s’adressant au 
participant 4, NDLR] ça fait juste confirmer ce qu'on fait déjà!   
 
Ainsi, le modèle d’application proposé a été unanimement plébiscité par les participants, 
et les intervenants ont demandé la permission de l’utiliser :  
C'est très positif, j'adore ce que tu as fait et j'adore ton modèle que je vois que je 
peux appliquer à des choses, des ateliers… je trouve ça vraiment intéressant et je 
vais l'utiliser si tu me le permets! (Participant 1).  
Quant au participant 3, il apprécie notamment la façon dont les étapes de l’intervention 
sont détaillées :  
C'est intéressant de les voir décortiquées puis d'en prendre connaissance.  Moi, 
c'est un modèle, effectivement, j'aimerais utiliser. Je pense qu'on…. ben moi,  je 
parle pour moi... personnellement... on le fait de l’éducation thérapeutique, mais 
c'est vrai des fois on n'est plus dans le savoir, des fois c'est…tout dépendamment 
aussi du besoin puis des questions qui nous est amené. Mais d'avoir l'image 
globale pour développer là, je trouve ça très, très intéressant. Donc l'outil, je pense 
qu'il va m'aider là, dans mes interventions, assurément…[...] d’avoir l’idée en tête, 
 pour toucher à toutes les sphères savoir,  savoir-être, savoir-faire...  je vois que 
c'est décortiqué ... et puis surtout, avec un exemple très, très concret qu'on entend 
pratiquement tous les jours,  ça peut être un outil pour moi, pour être assuré 
justement que je touche à toutes les sphères là, à faire le plus possible là …   
 
Ainsi, le modèle est apprécié comme apportant du concret aux interventions : « ça donne 




Par ailleurs, l’utilisation concrète du modèle a soulevé des questionnements chez le 
participant 3 :  
Je pose une question à toutes.  Est-ce que ça veut dire, quand qu’on se mettrait 
à faire nos notes d'évolution, nos rapports, dans la base de données informatisée, il 
faudrait prendre le temps de dire que j'ai rencontré Madame X : voici la situation 
et j'ai constaté que c’est tel élément à accompagner la dame…c'est plus dans son 
savoir-être par exemple? Faudrait-tu se mettre nous, à prendre le temps d’y 
réfléchir, puis d’écrire?... Comprenez-vous... moi où je m'en vais là? Comment 
qu’on appliquerait ça?   
 
La réponse suivante a été donnée par la participante 2 :  
Tu sais c’est comme je marque dans la base de données, admettons…telle dame 
est venue pour telle situation... t’sais, c'est comme dans le plan d'intervention où 
on cible un objectif, mais c'est plus littéraire …   
 
Et la participante 4 de renchérir :  
C’est sûr que ça peut être bon parce que toi si tu mets dans tes notes que la dame 
c'est le savoir qu'elle n'a peut-être pas…  
 
Cette discussion a permis aux participants de s’entendre sur le fait que, dorénavant, il 
pourrait être intéressant pour tous d’utiliser les mêmes termes lors de la rédaction des 
notes d’évolution : 
Si on prenait tous les mêmes termes, savoir, savoir-être et savoir-faire, c’est 
concret en fait… c'est vrai que nos interventions on les marque, mais on les 
marque pas nécessairement en lien avec ces objectifs-là. Faque, je pense que ça 
fait juste comme nous donner un outil qu’on peut tous utiliser pour avoir le même 
langage  (Participant 4). 
  
Pour le participant 3, le modèle permet également d’avoir une meilleure connaissance de 
la clientèle :  
Identifier les trois savoirs donne aussi une bonne connaissance de l'autre. De 
connaître la personne qu'on aide,  ça nous aide à cibler. On n’a pas de solutions 
toutes faites qui marchent pour tout le monde tout le temps!  Mais pour le PA, 
savoir quelles sont nos difficultés peut nous permettre d'essayer des choses qui 
vont être dans les trois sphères. 
 
Nous avons profité de cet échange pour soulever une autre potentialité de l’outil à 
savoir, être capable après une certaine durée d’utilisation, de catégoriser les principales 
problématiques psychoéducatives que confrontent leur clientèle proche aidante : sont-
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elles d’ordre cognitif, affectif ou psychomoteur. Obtenir une telle information a été 
jugée intéressante par les participants, d’autant plus que cela peut aboutir à des 
réflexions sur l’élaboration de nouveaux services pour mieux répondre aux besoins des 
PA.   
 
Un autre point soulevé concernant la pertinence du modèle concerne sa capacité à 
permettre à la fois un langage commun entre intervenants tout en centrant les services 
sur les besoins spécifiques à chaque PA : « je pense que ce qui va arriver, c'est que le 
même comportement chez une personne différente ne demandera pas la même 
intervention » a souligné le participant 6. « Oui, je pense que ça confirme aussi notre 
vision, celle de la SA d'offrir des approches adaptées à chaque client » (Participant 4).  
 
Pour bonifier le modèle, nous avons demandé aux participants de réfléchir à des 
exemples de stratégies pédagogiques psychosociales ou psychomotrices susceptibles 
d’aider PA1 à acquérir la compétence psychosociale de la « patience ». La figure 13 
(page suivante) expose le modèle intégrant ces différentes stratégies. En observant cette 
figure, nous pouvons constater la bonification apportée par les intervenants et direction 
de la SA sur le modèle. Ainsi, nous avons intégré quelques stratégies psychoéducatives, 
habituellement pratiquées par les intervenants. Par exemple, pour la dimension 
cognitive, la SA disposait déjà d’un outil qui permettait de sensibiliser les PA à certains 
symptômes et manifestions des TNCM (Annexe 6). Dans cette même optique, des 
stratégies ont été données pour la dimension affective (jeux de rôles, utiliser l’humour, 
faire un recadrage…) tandis que pour la dimension psychomotrice, des stratégies telles 













Figure 13: Modèle bonifié par les participants et intégrant les stratégies 
psychoéducatives à enseigner à PA1 
 
 
En définitive, notre modèle d’application de l’ETP a reçu des commentaires très positifs 
de la part des participants qui souhaitent l’utiliser comme outil d’amélioration du soutien 
psychoéducatif qu’ils offrent à leur clientèle proche aidante. Nous espérons qu’après 
quelque temps utilisation, qu’il soit bonifié par les intervenants en fonction de la réalité 
du terrain, mais surtout et toujours, selon l’évolution des besoins des PA. 
 
5.3. Discussions générale des observations et conclusions de la recherche 
Notre hypothèse de recherche initiale était que l’ETP pouvait être une réponse pertinente 
pour améliorer le soutien psychoéducatif des PA. En effet, les résultats issus de la 
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recherche documentaire, des entrevues individuelles et de groupe ainsi que des 
observations ont concouru à affirmer que l’ETP pouvait effectivement améliorer le 
soutien psychoéducatif des PA.  
 
Le modèle d’application que nous avons élaboré à travers cette recherche a cherché à 
améliorer ce soutien sans apporter des changements qui seront difficiles à adopter par les 
intervenants en contexte réel. Comme nous avons pu le constater, la démarche de l’ETP 
peut s’intégrer à une démarche d’intervention sociale sans trop « bousculer » les 
pratiques professionnelles. Elle lui donne notamment une structure explicite et 
évaluable. De plus, la « couleur » éducative que l’ETP apporte a le potentiel de modifier 
les pratiques, car elle suscite des réflexions qui peuvent les améliorer. De plus, comme 
nous l’avons constaté, l’ETP remet le PA au cœur des activités. Sa participation active 
du début à la fin de l’intervention crée une dynamique relationnelle qui permet de lui 
reconnaitre ce statut de seconde victime ou de victime cachée de la maladie (Samitca, 
2004). En effet, comme l’ont souligné certains PA rencontrés dans le cadre de cette 
recherche, il n’est pas rare que les services sociaux prennent fin pour eux dès que la 
personne atteinte est placée en hébergement ou décédée. Cela suscite des 
questionnements sur le statut à donner aux PA comparativement à leurs contributions 
pour soutenir la personne atteinte à domicile le plus longtemps possible. D’ailleurs, 
depuis 2015, il était proposé d’adopter d’une Loi-cadre éventuelle qui aborderait 
l’ensemble des aspects en lien avec la proche aidance en vue d’encourager la 
reconnaissance d’un statut légal aux PA (l’Institut de planification des soins, 2015). 
 
D’un autre côté, au-delà d’une reconnaissance légale du statut de PA (quel que le type 
de maladie ou affection en question), la loi pourrait aussi protéger leurs emplois et leurs 
revenus. D’ailleurs, depuis 2009, la Société canadienne de la sclérose en plaques (2009), 
encourage le remboursement du crédit d’impôt pour les PA. Protéger la santé physique, 
psychique, économique et sociale des PA revient à assurer à la société le maintien à 
domicile le plus longtemps possible des personnes atteintes de TNCM. C’est ainsi que 
nous pensons que l’approche anti-oppressive permettrait effectivement aux travailleurs 
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sociaux, de jouer leurs rôles de défense des droits et mettre au jour le processus de 
victimation des PA en vue de leur permettre d’exercer leurs droits à des services adaptés 
à leurs besoins et en fonction de leurs contributions en tant que partenaires de soins 
ayant de lourdes responsabilités et confrontant des difficultés. Dans cette optique, nous 
rappelons que l’ETP y rejoint la pratique de travail social dans son désir de promouvoir 
un environnement sociohumain favorisant l’autodétermination, le développement et la 
responsabilisation personnels (Stefaroi, 2015) dans le fait qu’elle adopte aussi une 
approche humaniste centrée sur les besoins, objectifs et ressources de la personne 
(Carrard et al., (2012). L’ETP offre aussi des pistes de réflexion fécondes sur l’action 
éducative qui, bien que théoriquement peu présente, est au cœur de l’intervention (Ott, 
2011). En effet, si nous reconnaissons comme Lenoir et al., (2002, p.3) « Que toute 
intervention est une activité interactive qui constitue une intrusion de la part d’un 
intervenant […] dans la vie d’un ou de plusieurs êtres humains », l’intervenant ne pose 
pas une simple action éducative. Comme l’a souligné Guay (1991), il pose plutôt une 
proaction, un comportement actif lui permettant d’établir une dynamique relationnelle, 
mais aussi pédagogique permettant aux PA d’acquérir les compétences psychosociales 
dont ils ont besoin pour gérer les TNCM de leurs proches atteints. Ainsi, intervenir, 
notamment dans une démarche de pédagogie par objectifs (Berbaum, 2005), permet de 
rationaliser le processus d'apprentissage et lui accorde une finalité. Effectivement, selon 
Lenoir et al., (2002), il n’est pas d’intervention sans finalités (amélioration, 
consolidation, réconfort, aide, protection, prévention entre autres) qui animent et 
légitiment l’action. Et comme le soulignait Meirieu (1987), cette finalité devient une 
source de motivation pour l’apprenant qui fait lui aussi preuve de proactivité dans cette 
dynamique relationnelle et pédagogique. Cependant, malgré la pertinence de la 
pédagogie par objectifs, l’intervenant doit éviter de la transformer en pédagogie 
transmissive des logiques prescriptives (Lacroix, 2007). Pour Lenoir et ses 
collaborateurs (2002), une intervention éducative ne vaut que dans la mesure où elle 
offre un espace potentiel de bienveillance sociale, fondé sur le souci de l’émancipation 
de l’être humain. Ce qui rejoint le point de vue de Couturier (2001, p.85) : « intervenir, 
c’est répondre à la question suivante: quelle est la façon la plus efficace et rationnelle 
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d’agir en regard de la demande sociale? » Ainsi, l’intervention que nous avons cherché 
à modéliser au cours de cette recherche vise la mise la place d’actions psychoéducatives 
efficaces et rationnelles pour améliorer le soutien offert aux PA de personnes atteintes 
de TNCM. 
 
D’un autre côté, les résultats de cette recherche ont mis au jour la nécessité d’étendre les 
actions éducatives, en contexte des TNCM, en dehors de la sphère des PA pour aller 
vers la population dans sa globalité. En effet, comme l’avaient souligné les PA, il y’a 
également une nécessité de faire de l’éducation et de la sensibilisation sur les TNCM. 
Peut-être qu’il serait opportun pour le réseau public d’assurer sa responsabilité 
populationnelle dans ce domaine pour poser des actions significatives en collaboration 
avec les organisations communautaires telles que la Société Alzheimer ou l’Appui, ainsi 
que les autres partenaires du territoire local et régional. La lutte contre les TNCM 
devrait davantage intégrer la dimension préventive en incluant des actions d’éducation 
pour la santé, qui a pour but « que chaque citoyen acquiert, tout au long de sa vie, les 
compétences et les moyens lui permettant de promouvoir sa santé et sa qualité de vie 
ainsi que celle de la collectivité » (INPES, 2001, p. 4) 
 
Comme il a été souligné par certains PA lors des entrevues individuelles, il est de plus 
en plus nécessaire d’agir pour changer les attitudes à l’égard de la maladie, mais surtout 
pour faire disparaitre la stigmatisation. Comme l’a fait ressortir la Société Alzheimer 
Rive-Sud :  
La stigmatisation entourant les maladies neurodégénératives est 
omniprésente […]. Dans un sondage Léger dévoilé l’année dernière, un 
Canadien sur quatre déclare qu’il se sentirait honteux ou embarrassé s’il 
était atteint d’une maladie cognitive, alors qu’une personne sur cinq admet 
utiliser des paroles désobligeantes ou stigmatisantes à l’égard des 




La directrice de cet organisme soulignait que par le biais de l’éducation et de 
l’information, il était possible d’éradiquer les stéréotypes qui entourent encore la 
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maladie d’Alzheimer. Ainsi, s’il est apparu pertinent d’offrir de l’éducation aux PA de 
personnes atteintes, il peut être aussi pertinent d’offrir de l’éducation à la population, au-
delà des activités inhérentes aux mois de sensibilisation à la maladie d’Alzheimer qui a 
lieu tous les mois de janvier. La période mérite d’être étendue mais le contenu aussi pour 
intégrer l’ensemble des TNCM. 
 
Nous terminerons ce chapitre en revenant sur le cadre théorique sur lequel s’est appuyée 
notre recherche. En tant qu’étudiante en travail social, l’utilisation de l’approche anti-
oppressive nous a permis d’orienter nos réflexions vers la contextualisation des 
difficultés liées à la proche aidance en situation de TNCM. Cela nous a permis de tenir 
compte de plusieurs dimensions dans l’analyse de la place et du rôle des PA mais aussi 
de leurs difficultés et besoins en termes de soutien. Si nous revenons au chapitre sur la 
problématique ainsi que sur la section présentant les difficultés et besoins 
psychoéducatifs des PA, nous pourrons remarquer comment l’approche anti-oppressive 
nous a permis de prendre conscience des limites de l’organisation actuelle des services 
offert aux PA en général et à ceux s’occupant des personnes atteintes de la maladie 
d’Alzheimer et des TNCM en particulier. Même si nous n’avons pas dirigé notre travail 
vers cette problématique, nous avons pu souligner que malgré la reconnaissance de 
l’investissement des PA dans le maintien à domicile des personnes atteintes de la 
maladie d’Alzheimer, l’organisation actuelle des soins ne les inclue pas réellement 
comme parties intégrantes du système-client (voir figure 1 et Bergman et al, 2009). En 
effet, comme nous l’avons déjà souligné, les PA bénéficient de très peu de services et 
leurs besoins sont très peu évalués dans le réseau de la santé et des services sociaux 
(Ducharme et al (2009). De ce fait, l’utilisation de l’approche anti-oppressive ouvre des 
pistes de réflexions et de discussions sur les points de ruptures que peuvent vivre les PA 
durant leurs parcours dans le réseau de la santé et des services sociaux (en tant 
qu’usagers). De plus, l’approche anti-oppressive permet également de comprendre 
comment leurs tentatives d’ajustements individuels sans soutien ni accompagnements 
adéquats, alourdit leur sentiment de fardeau et contribuent à leur épuisement. 
L’approche anti-oppressive permet aussi de réfléchir sur le rôle ou la pratique 
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professionnelle que le travailleur social peut adopter face à un PA pour mieux le 
soutenir. En effet, cette approche peut permettre aux intervenants sociaux de ne pas 
considérer le sentiment de fardeau et l’épuisement des PA uniquement comme une 
simple résultante d’une incompétence personnelle ou individuelle à faire-face à la perte 
d’autonomie progressive d’un proche malade mais également et surtout comme une 
résultante de structures publiques peu adaptées à leurs besoins et attentes. Ce dernier 
point nous emmène à souligner les limites de couverture du réseau de la santé et des 
services sociaux dans l’accompagnement des PA mais en même temps de souligner la 
contribution du milieu communautaire dans ce domaine.  En effet, constatant leur 
incapacité à répondre à l’ensemble des besoins des PA, les CISSS et CIUSSS dirigent de 
plus en plus leurs clients vers les ressources communautaires ou privées (Pelletier et 
Beaulieu, 2016). C’est ainsi que les organismes communautaires spécialisés dans 
l’accompagnement et le soutien aux PA compensent à la hauteur de leurs ressources 
(humaines et financières), les limites du réseau public depuis le virage ambulatoire de 
1995 (Pharand, 2010). D’un autre côté, l’approche anti-oppressive s’est également 
avérée intéressante dans le cadre de ce projet de recherche du fait qu’elle a favorisé 
notre réflexion d’étudiante en Travail social sur la question du pouvoir d’agir des PA. 
En effet, comme nous l’avions souligné dans les sections précédentes, le développement 
des maladies chroniques a bouleversé la place et le rôle des patients et de leurs familles 
dans la relation thérapeutique. Ainsi, l’ETP comme dispositif de prise en charge des 
maladies chroniques, s'est affirmé comme une nécessité épidémiologique, thérapeutique, 
économique, mais également éthique pour donner aux patients et aux PA, tous les 
moyens cognitifs et techniques d'une cogestion de la chronicité des maladies (D’Ivernois 
& Gagnayre, 2016). De ce fait, dans une perspective de développer le pouvoir d’agir  
des PA, l’application de l’ETP par le travailleur social s’inscrit dans une logique de 
transfert planifié et organisé de compétences vers l’usager (patients, PA et familles) 
mais également dans une perspective de transformer la relation thérapeutique : d’usager 
dépendant des services et « sous tutelle » des intervenants, nous pourrons assister à 
l’émergence d’un usager responsable et partenaire de soins. 
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Quant à l’approche cognitivo comportementale, son utilisation dans notre cadre 
théorique nous a permis de penser l’intervention éducative auprès des PA comme un 
outil devant leur permettre d’acquérir les moyens cognitifs et techniques pour mieux 
gérer l’impact des TNCM sur leur propre qualité de vie (D’Ivernois et Gagnayre, 2016). 
Malgré sa réputation d’approche qui ne favorise pas le volontarisme des sujets sur qui on 
l’utilise, nous pouvons constater que c’est tout de même une approche susceptible de 
générer des avantages méthodologiques et pédagogiques permettant de favoriser un 
empowerment chez des PA. En effet, grâce au développement d’un savoir, d’un savoir-
être et d’un savoir-faire, l’approche cognitivo comportementale peut permettre aux PA 
de développer un savoir-agir basé sur des comportements et attitudes positifs leur 
facilitant la gestion des TNCM de leurs proches malades. De plus, comme nous pouvons 
le constater dans notre modèle d’application ETP, le fait de questionner le PA sur l’objet 
du soutien psychoéducatif permet de mieux orienter la pratique de l’intervenant. Ce qui 
favorise l’adaptation de l’outil aux besoins et situations de chaque client. Ainsi, malgré  
la nécessité épistémologique de passer de la pédagogie par contenus à la pédagogie par 
objectifs, il est possible pour l’intervenant de favoriser l’engagement des PA dans la 
relation thérapeutique/pédagogique en évitant la pédagogie transmissive des logiques 
prescriptives (Lacroix, 2007). En effet, si l’intervenant encourage la négociation et la 
réévaluation des objectifs pédagogiques avec les PA selon ses capacités et ressources 
(personnelles, familiales, environnementales, etc.) durant le temps d’accompagnement, 
ces derniers auront plus de latitude à faire valoir leur pouvoir d’agir. D’un autre côté, 
nous pouvons souligner que l’application de l’ETP par les intervenants de la SA pour 
améliorer le soutien qu’ils offrent à leur clientèle proche aidante, devra leur permettre de 
s’exercer à l’opérationnalisation des objectifs pédagogiques poursuivis par les services 
qu’ils offrent mais également de s’exercer  à un type d’évaluation autre que celle de la 
satisfaction des clients sur le déroulement des services.  
 
En définitive, nous pouvons avancer que l’application de l’ETP en intervention sociale 
en contexte de TNCM est une réponse pertinente pour améliorer le soutien 





Notre projet de recherche s’est voulu une contribution dans la recherche de pistes de réflexion 
sur l’amélioration du soutien psychoéducatif destiné aux PA. Le traitement prioritaire des 
TNCM étant devenu l’une des fortes recommandations de l’Organisation mondiale de la santé 
(OMS), le Québec, à l’instar des autres gouvernements affiche sa préoccupation quant aux 
répercussions de cette maladie qui est la plus importante cause d’incapacité chez les 
personnes âgées et cause un impact majeur sur notre système de santé, au niveau humain, 
social et sociétal (Bergman et Vedel, 2015). Dans le cadre de cette recherche, nous avons 
tenté de documenter l’importance des interventions éducatives pour agir sur la qualité de vie 
des PA. Nous avons exposé la manière dont l’éducation des proches est devenue un des 
moyens les plus recommandés pour améliorer leur qualité de vie. Nous avons cherché à 
documenter sa pertinence en contexte d’Alzheimer, mais aussi en pratique de travail social.  
 
En contexte de TNCM, de nombreuses expériences d’ETP ont été concluantes en termes 
d’amélioration de la qualité de vie du PA mais aussi de la personne atteinte (Pariel, 2016b). 
Nous avons vu qu’appliquée en intervention sociale, l’ETP offrait des pistes de réflexion 
fertiles pour améliorer les pratiques et ne constituait pas en une démarche qui pouvait sortir 
l’intervenant dans sa zone habituelle d’intervention.  
 
Dans notre question de recherche, nous nous étions posé la question de savoir : comment 
améliorer le soutien psychoéducatif des proches aidants en contexte de TNCM par une 
application de l’ETP? Nous avons pu constater que substituer une pédagogie de contenus par 
une pédagogie par objectifs pouvait apporter une amélioration significative à la pratique 
professionnelle des intervenants. Ainsi, le modèle d’application que nous avons proposé a 
reçu l’approbation des intervenants de la SA pour en faire un outil de travail visant à mieux 
cibler les besoins psychoéducatifs des PA et offrir par conséquent, un soutien adapté. 
  
Comme cadre théorique, nous avions opté pour l’approche anti-oppressive et l’approche 
cognitivo comportementale. La première nous a permis d’aborder la question de la défense 
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des droits et de justice sociale pour les PA. Tandis que l’approche anti-oppressive nous a 
permis de d’orienter notre modèle d’application ETP vers des stratégies d’intervention autant 
cognitives que comportementales ayant pour finalité de faire acquérir aux PA des 
connaissances et compétences favorisant le développement de leur pouvoir d’agir face au 
TNCM.   
 
Sur le plan méthodologique, nous avons opté pour une logique qualitative de type exploratoire 
et descriptif. Ainsi, nous avons mené une étude de cas unique et révélateur (Yin, 2014) qui a 
permis la description des services de la SA en direction des PA et qui a révélé le fait que la 
plupart des services intégraient les dimensions ETP, mais qu’il manquait une certaine 
formalisation. En somme, même si la démarche méthodologique que nous avons adoptée 
durant cette recherche représente une façon convenable d’obtenir une description 
interprétative et détaillée de la pratique de soutien psychoéducatif des PA par la SA, la non-
représentativité, inhérente à l’étude de cas, peut avoir une incidence sur la validité externe des 
résultats (Roy, 2010) et entraîner une impossible généralisation des conclusions tirées de cette 
recherche. De plus, l’absence de critères d’exclusion dans le recrutement des PA a pu 
éventuellement constituer une limite méthodologique. En effet, nous avons pu constater une 
certaine hétérogénéité dans leurs profils. Seulement, cela nous a permis de collecter des vécus 
de l’expérience PA (qui a été notre principal critère d’inclusion) riches et diversifiés malgré la 
petite taille de l’échantillon. De plus, notre échantillon n’est constitué que de  PA qui sont des 
conjoints pour leur proche atteint. Leurs réalités peuvent ainsi être différentes de celles des 
PA qui sont des enfants, frères/sœurs ou amis de la personne atteinte. Ainsi, il est possible que 
ces vécus reflètent moins la réalité des autres types de PA. Toutefois, malgré ces limites, les 
résultats obtenus ont permis de proposer un modèle d’application ETP que les intervenants 
ont jugé pertinent à utiliser pour améliorer leurs pratiques.  
 
En définitive, même si nous avons pu constater que l’ETP est une réponse pertinente pour 
améliorer le soutien psychoéducatif des PA en contexte de TNCM, il reste qu’elle est encore 
méconnue au Québec. Un travail de présentation, de sensibilisation et même de formation 
pourrait contribuer à mieux la faire connaître dans les  milieux de pratiques.  De plus, étant 
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donné le contexte actuel favorable à la reflexion sur l’amélioration des conditions de vie des 
PA au Québec (volonté de la ministre responsable des Aînés et des PA de proposer une 
Politique nationale pour les PA), ne serait-t-il pas pertinent de développer une Éducation 
Thérapeutique du Proche Aidant (ETPA) spécialement dédiée à cette catégorie d’usagers, 
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FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT POUR LES 
INTERVENANTS 
 
Vous êtes invité(e) à participer à un projet de recherche. Le présent document vous 
renseigne sur les modalités de ce projet de recherche. S’il y a des mots ou des 
paragraphes que vous ne comprenez pas, n’hésitez pas à poser des questions. Pour 
participer à ce projet de recherche, vous devrez signer à la fin de ce document et nous 
vous en remettrons une copie signée et datée. Prenez tout le temps nécessaire pour 
prendre votre décision. 
 
 
Titre du projet de recherche 
Intervention sociale en contexte de troubles neurocognitifs majeurs. L’éducation 
thérapeutique du patient est-elle une réponse pertinente au besoin de soutien 
psychoéducatif des proches aidants ?  
 
 
Personnes responsables du projet de recherche 
Cette recherche est menée par Yacine Thiam, étudiante en maitrise de service social à 
l’Université de Sherbrooke, sous la direction de Yves Couturier, Professeur titulaire, 
Titulaire de la Chaire de recherche du Canada sur les pratiques professionnelles 
d'intégration des services en gérontologie et Directeur scientifique du Réseau de 




Objectifs du projet de recherche 
 
Le premier objectif de ce projet est d’identifier la dimension éducative dans vos 
interventions dédiées aux proches aidants que vous offrez au niveau de la Société 
Alzheimer. Par la suite, le second objectif est de comparer les résultats obtenus avec une 
stratégie éducative recommandée auprès des proches aidants. Et enfin, le troisième 
objectif est de recueillir votre opinion sur la plus-value que pourrait avoir cette stratégie 







Raison et nature de la participation 
Votre participation à cette recherche consiste à prendre part à une collecte de données en 
deux étapes. D’abord à une entrevue avec l’étudiante où plusieurs thèmes en lien avec la 
nature de l’étude seront abordés. Cette entrevue qui sera semi-dirigée va permettre à 
l’étudiante de collecter votre opinion sur votre pratique en matière de soutien 
psychoéducatif auprès de votre clientèle de proches aidants. Cette entrevue aura une 
durée approximative de 30 à 60 minutes. Cette entrevue aura lieu à l'endroit qui vous 
convient, selon vos disponibilités. Pour compléter les informations sur votre pratique, 
nous pourrions être emmenées à observer une de vos interventions (individuelles ou de 
groupe). Cette observation sera faite durant une rencontre entre vous et votre client 
proche aidant. Bien qu’aucune donnée ne soit ne collectée sur ce dernier, son 
consentement sera obtenu. Vous pourrez demander le retrait de l’observatrice à tout 
moment. 
 
Par la suite, nous pourrions vous solliciter à participer à une entrevue de groupe, où les 
résultats issus de nos observations et de l’ensemble des entrevues individuelles réalisées 
auprès de votre équipe et des proches aidants seront discutés pour tirer des enseignements 
et des conclusions. La durée de cette entrevue de groupe est estimée entre 60 et 120 
minutes. Les entrevues individuelles comme celle de groupe feront l’objet d’un 
enregistrement audio pour nous faciliter la prise de notes des informations à recueillir. La 
durée totale de votre participation à cette recherche est entre 90 minutes (1 heure et 30 
minutes) et 180 minutes (3 heures) sur une durée de trois mois et de façon intermittente. 
 
 
Avantages pouvant découler de la participation 
Votre participation à ce projet de recherche vous offre une occasion de réfléchir et de 
discuter en toute confidentialité de votre pratique professionnelle auprès de votre 
clientèle. À cela s’ajoute le fait qu’elle contribuera à l’avancement des connaissances 
entourant l’amélioration du soutien offert aux proches aidants de personnes atteintes de 
troubles neurocognitifs majeurs. 
 
 
Inconvénients et risques pouvant découler de la participation 
Votre participation à la recherche ne devrait pas comporter d’inconvénients significatifs, 
si ce n’est le fait de donner de votre temps. Vous pourrez demander de prendre une pause 
ou de poursuivre l’entrevue à un autre moment qui vous conviendra. 
 
Il n'y a pas de risque identifié en lien avec votre participation à ce projet de recherche. 
Aucun inconvénient n'est envisagé parce que les thèmes abordés ne sont pas de nature 
anxiogène. Néanmoins, il est possible que vous éprouviez le sentiment de vous sentir 
évalués sur le plan de votre compétence dans votre travail. Nous précisons que ceci ne 






Participation volontaire et possibilité de retrait 
Votre participation à ce projet de recherche est volontaire. Vous êtes donc libre de refuser 
d’y participer. Vous pouvez également vous retirer de ce projet à n’importe quel moment, 
sans avoir à donner de raisons, en informant l’équipe de recherche. Vous pouvez choisir 
de participer uniquement à une entrevue individuelle ou uniquement à une entrevue de 
groupe et vice versa. Votre participation à l’une ne détermine pas votre participation à 
l’autre. Vous pouvez également choisir de participer uniquement à l’observation de votre 
pratique par le chercheur ou la chercheuse. 
 
Si vous vous retirez du projet ou êtes retiré du projet, l’information et le matériel déjà 
recueillis dans le cadre de ce projet seront néanmoins conservés, analysés ou utilisés pour 
assurer l’intégrité du projet de recherche. 
 
Étant donné que vous pouvez être sollicité pour participer à une entrevue de groupe de 
discussion, si vous vous retirez du projet de recherche l’information et le matériel déjà 
recueillis dans le cadre de ce projet seront conservés pour garder la cohérence de la 
discussion. 
 
Toute nouvelle connaissance acquise durant le déroulement du projet qui pourrait avoir 









Confidentialité, partage, surveillance et publications 
Durant votre participation à ce projet de recherche, la chercheuse ou le chercheur 
responsable ainsi que les membres de son personnel de recherche recueilleront, dans un 
dossier de recherche, les renseignements vous concernant et nécessaires pour répondre 
aux objectifs scientifiques de ce projet de recherche.  
 
Votre dossier de recherche peut comprendre des renseignements tels des photographies, 
des enregistrements audios, des informations obtenus dans le cadre du projet de 
recherche. 
 
Tous les renseignements recueillis au cours du projet de recherche demeureront 
strictement confidentiels dans les limites prévues par la loi. Vous ne serez identifié que 
par un numéro de code. La clé du code reliant votre nom à votre dossier de recherche sera 




Les données recueillies seront conservées, sous clé, pendant au moins 7 ans par la 
chercheuse ou le chercheur responsable aux fins exclusives du présent projet de recherche 
puis détruites. 
 
Les données de recherche pourront être publiées ou faire l’objet de discussions 
scientifiques, mais il ne sera pas possible de vous identifier.  
 
À des fins de surveillance et de contrôle, votre dossier de recherche pourrait être consulté 
par une personne mandatée par des organismes réglementaires, des représentants de 
l’établissement ou du comité d’éthique de la recherche. Ces personnes et ces organismes 
adhèrent à une politique de confidentialité. 
 
Vous avez le droit de consulter votre dossier de recherche pour vérifier les 
renseignements recueillis et les faire rectifier au besoin. 
 
Résultats de la recherche 
 
Si vous souhaitez obtenir un résumé des résultats généraux de la recherche, veuillez 
indiquer une adresse où nous pourrons vous le faire parvenir : 
  
Adresse électronique :  
________________________________________________________________________ 
 




Coordonnées de personnes-ressources 
Si vous avez des questions ou éprouvez des problèmes reliés au projet de recherche, ou si 
vous souhaitez vous en retirer, vous pouvez communiquer avec le chercheur ou la 
chercheuse responsable ou avec une personne de l’équipe de recherche au numéro 
suivant : [Yacine Thiam, au numéro de téléphone suivant : 819 780 2220 poste 45430, ou 
à l’adresse courriel suivante : yacine.thiam@usherbrooke.ca].  
 
 
Approbation par le comité d’éthique de la recherche 
Le Comité d’éthique de la recherche - Lettres et sciences humaines de l’Université de 
Sherbrooke a approuvé ce projet de recherche et en assureront le suivi. Pour toute 
question concernant vos droits en tant que participant à ce projet de recherche ou si vous 
avez des commentaires à formuler, vous pouvez communiquer avec ce comité au numéro 







Signature de la personne participante 
J’ai pris connaissance du formulaire d’information et de consentement. On m’a expliqué 
le projet de recherche et le présent formulaire d’information et de consentement. On a 
répondu à mes questions et on m’a laissé le temps voulu pour prendre une décision. 




Nom de la personne participante 
 
_______________________________________________________________________ 




Engagement du chercheur ou de la chercheuse responsable du projet de recherche 
 
Je certifie qu’on a expliqué à la personne participante le présent formulaire d’information 
et de consentement, que l’on a répondu aux questions qu'elle avait. 
 
Je m’engage, avec l’équipe de recherche, à respecter ce qui a été convenu au formulaire 


















FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT POUR LES 
PROCHES AIDANTS 
 
Vous êtes invité(e) à participer à un projet de recherche. Le présent document vous 
renseigne sur les modalités de ce projet de recherche. S’il y a des mots ou des 
paragraphes que vous ne comprenez pas, n’hésitez pas à poser des questions. Pour 
participer à ce projet de recherche, vous devrez signer à la fin de ce document et nous 
vous en remettrons une copie signée et datée. Prenez tout le temps nécessaire pour 
prendre votre décision. 
 
Titre du projet de recherche 
Intervention sociale en contexte de troubles neurocognitifs majeurs. L’éducation 
thérapeutique du patient est-elle une réponse pertinente au besoin de soutien 
psychoéducatif des proches aidants ?  
 
Personnes responsables du projet de recherche 
Cette recherche est menée par Yacine Thiam, étudiante en maitrise de service social à 
l’Université de Sherbrooke, sous la direction de Yves Couturier, Professeur titulaire, 
Titulaire de la Chaire de recherche du Canada sur les pratiques professionnelles 
d'intégration des services en gérontologie et Directeur scientifique du Réseau de 
connaissances en services et soins intégrés de première ligne. Joignable au 819 821-8000, 
poste 62250. 
 
Objectifs du projet de recherche 
Le principal objectif de ce projet de recherche est d’étudier les interventions que vous 
recevez au niveau de la Société Alzheimer afin d’analyser si elles répondent à vos 
besoins de soutien psychoéducatif. Cette étude est menée pour étudier la manière 
d’améliorer ces interventions.  
 
Raison et nature de la participation 
Votre participation à cette recherche consiste à prendre part à une collecte de données en 
deux étapes. D’abord à une entrevue avec l’étudiante où plusieurs thèmes en lien avec la 
nature de l’étude seront abordés. Cette entrevue qui sera semi-dirigée va permettre à 
l’étudiante de collecter votre opinion sur la pertinence d’offrir de l’éducation et de la 
formation en soins techniques, médicamenteux, comportementaux ou psychosociaux aux 
proches aidants de personnes atteintes de troubles neurocognitifs majeurs. Cette entrevue 
aura une durée approximative de 30 à 60 minutes. Cette entrevue aura lieu à l'endroit qui 
vous convient, selon vos disponibilités. Par la suite, nous pourrions vous solliciter à 
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participer à une entrevue de groupe, où nous pourrions discuter en groupe des résultats 
issus de l’ensemble des entrevues que nous aurons réalisé auprès d’autres proches 
aidants. La durée de cette entrevue de groupe est estimée entre 60 et 120 minutes. Les 
entrevues individuelles comme celle de groupe feront l’objet d’un enregistrement audio 
pour nous faciliter la prise de notes des informations à recueillir. 
Pour compléter certaines informations relatives aux services que vous recevez de la part 
de votre intervenante/intervenant, nous pourrions être emmenées à assister, en tant 
qu’observatrices, à une rencontre entre vous deux. Aucune question ne vous sera posée 
par l’observatrice lors de cette rencontre. À tout moment, vous pourrez demander le 
retrait de l’observatrice. 
 
La durée totale de votre participation à cette recherche est entre 90 minutes (1 heure et 30 
minutes) et 180 minutes (3 heures) sur une durée de trois mois et de façon intermittente. 
 
Avantages pouvant découler de la participation 
Votre participation à ce projet de recherche vous offre une occasion de réfléchir et de 
discuter en toute confidentialité sur vos besoins psychoéducatifs en tant que proches 
aidants. À cela s’ajoute le fait qu’elle contribuera à l’avancement des connaissances 
entourant l’amélioration du soutien qui vous est offert. 
 
Inconvénients et risques pouvant découler de la participation 
Votre participation à la recherche ne devrait pas comporter d’inconvénients significatifs, 
si ce n’est le fait de donner de votre temps et de vous déplacer. Vous pourrez demander 
de prendre une pause ou de poursuivre l’entrevue à un autre moment qui vous 
conviendra. 
 
Il se pourrait, lors de l’entrevue, que le fait de parler de votre expérience vous amène à 
vivre une situation émotive. Si c’est le cas, n’hésitez pas à en parler avec votre 
intervenant/intervenante ou à la personne responsable du projet de recherche dont les 
coordonnées apparaissent sur ce formulaire. 
 
Participation volontaire et possibilité de retrait 
Votre participation à ce projet de recherche est volontaire. Vous êtes donc libre de refuser 
d’y participer. Vous pouvez également vous retirer de ce projet à n’importe quel moment, 
sans avoir à donner de raisons, en informant l’équipe de recherche. 
 
Votre décision de ne pas participer à ce projet de recherche ou de vous en retirer n’aura 
aucune conséquence sur la qualité des services auxquels vous avez droit ou sur votre 
relation avec les équipes qui les dispensent. 
 
Si vous vous retirez du projet ou êtes retiré du projet, l’information et le matériel déjà 
recueillis dans le cadre de ce projet seront néanmoins conservés, analysés ou utilisés pour 
assurer l’intégrité du projet de recherche. 
 
Étant donné que vous pouvez être sollicité pour participer à une entrevue de groupe de 
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discussion, si vous vous retirez du projet de recherche l’information et le matériel déjà 
recueillis dans le cadre de ce projet seront conservés pour garder la cohérence de la 
discussion. 
Toute nouvelle connaissance acquise durant le déroulement du projet qui pourrait avoir 




Vous ne recevrez pas de compensation financière pour votre participation à ce projet de 
recherche. 
 
Confidentialité, partage, surveillance et publications 
Durant votre participation à ce projet de recherche, la chercheuse ou le chercheur 
responsable ainsi que les membres de son personnel de recherche recueilleront, dans un 
dossier de recherche, les renseignements vous concernant et nécessaires pour répondre 
aux objectifs scientifiques de ce projet de recherche.  
 
Votre dossier de recherche peut comprendre des renseignements tels des photographies, 
des enregistrements audios, des informations obtenus dans le cadre du projet de 
recherche. 
 
Tous les renseignements recueillis au cours du projet de recherche demeureront 
strictement confidentiels dans les limites prévues par la loi. Vous ne serez identifié que 
par un numéro de code. La clé du code reliant votre nom à votre dossier de recherche sera 
conservée par la chercheuse ou le chercheur responsable de ce projet de recherche. 
 
Les données recueillies seront conservées, sous clé, pendant au moins 7 ans par la 
chercheuse ou le chercheur responsable aux fins exclusives du présent projet de recherche 
puis détruites. 
 
Les données de recherche pourront être publiées ou faire l’objet de discussions 
scientifiques, mais il ne sera pas possible de vous identifier.  
 
À des fins de surveillance et de contrôle, votre dossier de recherche pourrait être consulté 
par une personne mandatée par des organismes réglementaires, des représentants de 
l’établissement ou du comité d’éthique de la recherche. Ces personnes et ces organismes 
adhèrent à une politique de confidentialité. 
 
Vous avez le droit de consulter votre dossier de recherche pour vérifier les 
renseignements recueillis et les faire rectifier au besoin. 
 
 
Résultats de la recherche 
Si vous souhaitez obtenir un résumé des résultats généraux de la recherche, veuillez 




Adresse électronique :  
________________________________________________________________________ 
 
Adresse postale dans le cas où vous n’avez pas d’adresse électronique :  
________________________________________________________________________ 
 
Coordonnées de personnes-ressources 
Si vous avez des questions ou éprouvez des problèmes reliés au projet de recherche, ou si 
vous souhaitez vous en retirer, vous pouvez communiquer avec le chercheur ou la 
chercheuse responsable ou avec une personne de l’équipe de recherche au numéro 
suivant : [Yacine Thiam, au numéro de téléphone suivant : 819 780 2220 poste 45430, ou 
à l’adresse courriel suivante : yacine.thiam@usherbrooke.ca].  
 
Approbation par le comité d’éthique de la recherche 
Le Comité d’éthique de la recherche - Lettres et sciences humaines de l’Université de 
Sherbrooke a approuvé ce projet de recherche et en assureront le suivi. Pour toute 
question concernant vos droits en tant que participant à ce projet de recherche ou si vous 
avez des commentaires à formuler, vous pouvez communiquer avec ce comité au numéro 




Signature de la personne participante 
J’ai pris connaissance du formulaire d’information et de consentement. On m’a expliqué 
le projet de recherche et le présent formulaire d’information et de consentement. On a 
répondu à mes questions et on m’a laissé le temps voulu pour prendre une décision. 








Signature          Date 
 
Engagement de la chercheuse responsable du projet de recherche 
Je certifie qu’on a expliqué à la personne participante le présent formulaire d’information 
et de consentement, que l’on a répondu aux questions qu'elle avait. 
 
Je m’engage, avec l’équipe de recherche, à respecter ce qui a été convenu au formulaire 















GRILLE D’ENTREVUE - INTERVENANTS 
 
Introduction 
Je vous remercie d’accepter de participer à cette entrevue, votre point de vue m’est 
précieux. 
 
L’objectif de cette entrevue est de collecter votre opinion sur votre pratique en matière de 
soutien psychoéducatif auprès de votre clientèle de proches aidants. Il n’y a pas de 
bonnes ou de mauvaises réponses. C’est votre opinion qui nous intéresse.  
 
J’ai préparé des questions à l’avance, mais je pourrai aborder d'autres thèmes de manière 
à bien comprendre votre point de vue. 
 
Avant de commencer, je tenais à vous rappeler que tous les éléments dont nous allons 
discuter sont traités de façon anonyme. L’entrevue durera au maximum 60 minutes. Cela 
vous convient-il toujours? OUI/NON 
 
Si vous avez besoin de précisions ou si vous n’avez pas bien entendu ou pas bien compris 
les questions, soyez à l’aise de me l’indiquer. Vous êtes libre de répondre aux questions 
et vous pouvez cesser votre participation n’importe quand, y compris durant cette 
entrevue. Avez-vous des questions avant de commencer ? Avez-vous des questions sur le 
déroulement de l’entrevue ou sur le formulaire de consentement ? 
 
Faire compléter deux exemplaires du formulaire de consentement avant de 
commencer l’entrevue. S’assurer que toutes les signatures nécessaires sont présentes 
avant de débuter. 
 
Tout au long de notre entrevue, je vais prendre des notes. Aussi, cette entrevue va être 
enregistrée pour compléter la prise de notes. Est-ce que vous nous donnez la permission 
d’enregistrer cette entrevue? OUI/NON 
 
DEBUT DE L’ENREGISTREMENT 
 
Dans les questions qui vont suivre, je vais vous demander de me décrire vos activités 
professionnelles, votre formation et depuis quand vous occupez votre fonction à la 
Société Alzheimer  
  
1. Pouvez-vous me décrire vos activités professionnelles? Entre autres, la fonction que 
vous occupez au sein de la société Alzheimer, votre formation, votre clientèle, sa 




Dans les questions qui vont suivre, je vais vous demander de me parler de votre 
pratique en matière de soutien auprès des proches aidants. 
 
2. Vous intervenez auprès de proches aidants de personnes atteintes de TNCM. Pouvez-
vous me parler du type d’intervention que vous pratiquez auprès de cette clientèle (types, 
formats, durée, fréquence…? 
 
 
Dans les questions qui vont suivre, je vais vous demander de me parler de votre point 
de vue sur la pertinence de l’éducation auprès de votre type de clientèle. 
 
3. L’éducation et la formation sont de plus en plus recommandées comme forme de 
soutien aux proches aidants. Qu’en pensez-vous? 
 
4. Dans vos activités professionnelles, vous arrive-t-il de mettre en œuvre des 
interventions éducatives? 
- Si oui, comment cela se passe-t-il? (Formats, thématiques, évaluations…) 
- Sinon, pourquoi vous n’en faites pas? 
 
5. [Au cas où le participant trouve l’éducation et la formation pertinentes pour les proches 
aidants, poser la question suivante] : A votre avis, quels sont les sujets importants à 
aborder avec les proches aidants de personnes atteintes de TNCM dans le cadre d’une 
intervention éducative?  
 
6. Avez-vous déjà entendu parler de l’éducation thérapeutique [du patient]?  
- Si oui, pensez-vous qu’elle peut apporter un plus par rapport à votre pratique habituelle 
de faire de l’éducation à votre clientèle? 
- Sinon, expliquer ce que c’est et demander si adopter une telle stratégie peut être 
pertinente pour améliorer le soutien psychoéducatif des proches aidants de personnes 




7. De mon côté, je n’ai plus de questions. Avant de terminer l’entrevue, auriez-vous 
quelque chose à ajouter? 
 
Je tiens à vous remercier du temps que vous m’avez consacré pour cette entrevue et de 
l’aide que vous avez consentie pour les besoins de cette recherche. Si vous désirez me 
recontacter pour quelque raison que ce soit, n’hésitez pas à le faire en utilisant les 
coordonnées qui vous ont été fournies dans le formulaire d’information et de 
consentement dont vous avez copie.  
 






GRILLE D’ENTREVUE – PROCHES AIDANTS 
 
Introduction 




L’objectif de cette entrevue est de connaitre votre opinion sur la pertinence d’offrir de 
l’éducation et de la formation en soins techniques, médicamenteux, comportementaux ou 
psychosociaux aux proches aidants de personnes atteintes de troubles neurocognitifs 
majeurs.  Il n’y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses. C’est votre opinion qui nous 
intéresse. 
 
J’ai préparé des questions à l’avance, mais je pourrai aborder d'autres thèmes de manière 
à bien comprendre votre point de vue. 
 
Avant de commencer, je tenais à vous rappeler que tous les éléments dont nous allons 
discuter sont traités de façon anonyme. L’entrevue durera au maximum 60 minutes. Cela 
vous convient-il toujours? OUI/NON 
 
Si vous avez besoin de précisions ou si vous n’avez pas bien entendu ou pas bien compris 
les questions, soyez à l’aise de me l’indiquer. Vous êtes libre de répondre aux questions 
et vous pouvez cesser votre participation n’importe quand, y compris durant cette 
entrevue. Avez-vous des questions avant de commencer ? Avez-vous des questions sur le 
déroulement de l’entrevue ou sur le formulaire de consentement ? 
 
Faire compléter deux exemplaires du formulaire de consentement avant de 
commencer l’entrevue. S’assurer que toutes les signatures nécessaires sont présentes 
avant de débuter. 
 
Tout au long de notre entrevue, je vais prendre des notes. Aussi, cette entrevue va être 
enregistrée pour compléter la prise de notes. Est-ce que vous nous donnez la permission 
d’enregistrer cette entrevue? OUI/NON 
 
DEBUT DE L’ENREGISTREMENT 
 
Dans les questions qui vont suivre, je vais vous demander de me parler de votre 
expérience de proche aidant.  
 








Dans les questions qui vont suivre, je vais vous demander de me parler de vos besoins 
en tant que proche aidant.  
 
3. En tant que proches aidant, avez-vous des besoins en lien avec l’aide que vous offrez à 
votre proche malade? 
 
4. Vous arrive-t-il de ressentir un besoin de soutien dans l’aide que vous offrez? Si oui 
lequel? Sinon pourquoi? 
 
5. Des études ont montré qu’il était important d’offrir de l’éducation et de la formation 
en soins techniques, médicamenteux, comportementaux ou psychosociaux aux proches 
aidants. Qu’en pensez-vous? 
 
6. Selon votre expérience, ressentez-vous le besoin de recevoir de l’éducation pour 
mieux aider votre proche? Si oui, dans quel domaine? Sinon, pourquoi? 
 
7. A votre avis, de quelle manière peut-on améliorer les interventions ou le soutien que 




8. De mon côté, je n’ai plus de questions. Avant de terminer l’entrevue, auriez autre 
chose à ajouter? 
 
Je tiens à vous remercier du temps que vous m’avez consacré pour cette entrevue et de 
l’aide que vous avez consentie pour les besoins de cette recherche. Si vous désirez me 
recontacter pour quelque raison que ce soit, n’hésitez pas à le faire en utilisant les 
coordonnées qui vous ont été fournies dans le formulaire d’information et de 
consentement dont vous avez copie.  
 
















































Intervention observée : …………………………………………………………………………………………………………. 
Date : ……/……/……            
Heure de début : ……. 
Heure de fin : ……. 
Nombre de participants : ………… 
Légende : 
+ + : Clairement abordée avec une stratégie mise en place 
+ : Abordé sans stratégie particulière 
+- : Pas clairement abordé 




Dimensions à observer Qu’est-ce que j’ai vu ? 
(Observations factuelles de choses; 
d’activités; d’événements …) 
Qu’est-ce que j’ai entendu ? 
(Parole d’intervenants, de 
proches aidants …) 




 Informations sur les ressources de 




 Information sur la maladie et ses 






 Soutien social    
 Soutien psychologique    
 Soutien médical    
 Offre de répit    
 Gestion des situations de troubles 




 Accompagnement dans les 
démarches 
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